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Tässä pro gradu -tutkielmassa selvitetään, millaisia kokemuksia vammaisten lasten vanhemmilla on sosiaaliturvaan 
sisältyvien tukien hakemisesta. Aineistosta on nostettu niitä teemoja, jotka vanhemmat ovat kokeneet 
merkityksellisiksi tukien hakemisessa ja hahmoteltu näistä teemoista kuvaa siitä, minkälaisena ilmiönä tukien 
hakeminen vammaisen lapsen vanhemmalle näyttäytyy. Tutkielman keskeiset käsitteet ovat tukien hakeminen ja 
tukien hakijan toimijuus. Tukien hakeminen on toimintaa, jonka tavoitteena on vammaiselle lapselle tarpeellisten 
tukien saaminen. Tuilla tarkoitetaan kaikkia niitä sosiaaliturvaan sisältyvien tukien muotoja, kuten etuuksia, tukia ja 
palveluita, joita vammaiselle lapselle voi yhteiskunnassa hakea. 
 
Tutkimuksessa on haastateltu kuutta vammaisen lapsen vanhempaa avoimen haastattelun keinoin. Haastateltavaksi 
pyydettiin sellaisten vammaisten lasten vanhempia, joiden lapselle oli haettu vähintään kolmea eri tukea. 
Haastattelut suoritettiin syksyllä 2015. Tutkielman toimintaympäristönä on vammaisen lapsen 
sosiaaliturvajärjestelmä. Saatu aineisto on analysoitu tutkimuksen tavoitteisiin sovelletulla aineistolähtöisellä 
sisällönanalyysillä.  
 
Vammaisten lasten vanhempien kokemuksista nousseita keskeisiä teemoja tukien hakemisessa ovat hakemuksen 
konkreettiseen tekemiseen liittyvät vaikeudet, sosiaaliturvan kentän monimutkaisuus ja pirstaleisuus sekä 
vanhemman ja sosiaaliturvajärjestelmän toimijoiden välinen luottamuspula. Hakemuksen konkreettisessa 
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1 Johdanto 
Tutkielmani käsittelee vammaisen lapsen vanhemman näkökulmasta niiden 
sosiaaliturvaan sisältyvien tukien, etuuksien ja palveluiden hakemista, joita vammaisen 
lapsen vanhempi voi hakea lapselleen tämän vamman perusteella. Tavoitteenani on 
nostaa aineistosta niitä teemoja, jotka vanhemmat kokevat merkityksellisiksi tukien 
hakemisessa ja hahmotella näistä teemoista kuvaa siitä, minkälaisena ilmiönä tukien 
hakeminen vammaisen lapsen vanhemmalle näyttäytyy. Eri tukien hakeminen on tässä 
tutkimuksessa keskiössä ja käsite ”tuet” esiintyy paljon tekstissäni. Kutsun kaikkia tuen 
muotoja, kuten etuuksia, tukia ja palveluita jatkossa yhteisellä nimellä pelkästään tuiksi. 
Avaan käsitettä ja valintaani sen käyttämisestä tarkemmin luvussa 2.2. 
 
Lapsen vammautuminen tai vammaisen lapsen syntyminen vaikuttaa koko perheeseen 
ja uusi tilanne asettaa vanhemmille myös uusia vaatimuksia. Usein perhe joutuu 
enemmän tai vähemmän elämään lapsen vamman ehdoilla. (Walden 2006, 39.) 
Tällaisessa tilanteessa perhe tarvitsee tukea monelta taholta selviytyäkseen arjestaan. 
Tarvittavien tukien hakeminen on osa sitä lisätyötä, jonka lapsen vamma perheelle 
aiheuttaa. Yhteiskunnalta tulevien tukien on tarkoitus auttaa vammaisen lapsen perhettä 
siten, että perheen arki olisi mahdollisimman tavallista lapsiperheen arkea lapsen 
vammasta huolimatta sekä tukea vammaisen lapsen kehitystä. (Ks. Määttä & Rantala 
2010, 53–54.) Sujuva arki ja yhdenvertaiset mahdollisuudet yhteiskunnassa ovat 
lainsäädännön tavoitteena tuettaessa vammaista lasta ja hänen perhettään (Laki 
vammaisuuden perusteella järjestettävistä tukitoimista 380/1987, 1§).  Ihanteellisessa 
tilanteessa vammaisen lapsen ja hänen perheensä tuet ovat helposti saatavilla ja tukien 
hakeminen on vaivatonta ja sujuvaa.  
 
Vammaisten lasten perheitä koskevassa tutkimuksessa on kuitenkin käynyt ilmi, että 
vammaisten lasten vanhemmat kokevat hakemusten tekemisen raskaaksi ja työlääksi 
(mm. Nygårg-Alanne 2008, 64; Walden 2006, 271). Tehdessäni sosiaalityön 
käytäntötutkimusta keväällä 2014 omaishoitajan ja palveluohjaajan välisestä 
vuorovaikutuksesta (Rauramo 2015, 22), välittyi omaishoitajilta selkeä viesti siitä, että 
he kokivat hakemusten tekemisen raskaaksi ja vaikeaksi ja toivoivat tämän johdosta 
tukea hakemusprosessissa. Myös työssäni vammaispalvelun sosiaalityöntekijänä olin 
havainnut, että hakemusten tekeminen koettiin joskus haastavaksi ja apu hakemusten 
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teossa tai aloite tuen hakemiseen, otettiin usein ilolla vastaan. Aloin pohtia syitä siihen, 
miksi tukien hakeminen koettiin hankalaksi ja miksi siihen kaivattiin apua. Näiden 
pohdintojen myötä valikoitui tukien hakeminen pro gradu -tutkielmani aiheeksi.  
 
Tukien hakeminen on alue, jota on sellaisenaan kartoitettu hyvin vähän. Selvitykseni 
mukaan varsinaista tutkimusta tukien hakemisesta ei ole Suomessa eikä 
kansainvälisestikään pro gradu tai väitöskirjatasolla tehty. Olen koettanut löytää 
kirjallisuutta tukien hakemisesta useamman hakukoneen avulla kymmenillä eri 
käsitteillä ja käsitepareilla sekä suomeksi että englanniksi ja saanut siihen myös apua 
Helsingin Yliopiston kirjaston tietoasiantuntijalta (Liite 1). Millään käsitteillä ei 
kirjallisuutta tukien hakemisesta ole löytynyt. Tämän johdosta käytän tutkimuksessani 
lähdekirjallisuutena tutkimuksia, joissa sivutaan muiden aiheiden rinnalla tukien 
hakemista.  
 
Vammaisen lapsen perheen tuen tarvetta käsitelleissä tutkimuksissa (esim. Walden 
2006; Tonttila 2006) sekä muutamissa palveluohjausta koskevissa tutkimuksissa (esim. 
Hänninen 2007) on käsitelty jonkin verran tukien hakemista. Sosiaaliturvaa ja sen 
toteutumista on tutkittu useista näkökulmista ja näistä tutkimuksista löytyy tämänkin 
tutkielman kannalta mielenkiintoista tietoa. Esimerkiksi Anna Metterin (2004; 2012) 
tutkimukset sosiaaliturvan toteutumisesta valottavat tukien hakemisen problematiikkaa 
ja Metterin (2012) väitöskirja ” Hyvinvointivaltion lupaukset, kohtuuttomat tapaukset ja 
sosiaalityö” onkin yksi tämän tutkielman keskeisistä lähteistä. Toisena keskeisenä 
lähteenä tälle tutkimukselle on Kaija Hännisen (1993) tutkimus ”Taiteilijan luovuudella 
ja suomalaisella sisulla, kvalitatiivinen tutkimus pitkäaikaissairaiden lasten 
sosiaaliturvan toteutumisesta”. Perustelen tämän yli 20 vuotta vanhan lähteen käyttöä 
sillä, että uudempaa tutkimusta ei ole saatavilla ja tutkimuksen aihealue on hyvin lähellä 
omaani.  
 
Koska varsinaista tutkimusta vammaisen lapsen perheen tukien hakemisesta 
vanhemman näkökulmasta ei löydy, koen tutkimukseni hyvin tarpeelliseksi.  Erityisesti 
nyt kun sekä vammaisia koskevassa lainsäädännössä että yleisesti sosiaali- ja 
terveydenhuollon rakenteissa on muutosten aika. Uusi sosiaalihuoltolaki on tullut 
voimaan 1.4.2015 ja lain käytännön soveltaminen on vielä työn alla, eikä ole kaikilla 
tasoilla vakiintunut. Vammaislainsäädäntöön suunnitellaan muutoksia, YK:n 
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vammaisten oikeuksien ratifiointi hyväksyttiin Suomessa kesällä 2016, ja 
valtakunnallinen SOTE -uudistus on tulossa.  Juuri tukien hakemisen kannalta SOTE-
uudistuksessa asiakkaan valinnanvapauden lisääminen (Hallitus haluaa asiakaslähtöisen 
… 2016) ja palveluiden integroiminen toimivaksi kokonaisuudeksi (Taustamuistio 
reformiministerityöryhmän… 2016) ovat seikkoja, jotka linkittyvät tukien hakemiseen. 
Tällaisten yhteiskunnan toimintaa koskevien rakenteellisten muutosten aikana on 
erityisen tärkeää valottaa palvelujen käyttäjien, kuten tukien hakijoiden, näkökulmaa ja 
tarpeita, jotta uudistuksia osataan viedä oikeaan suuntaan. Olennaista on, että tuleva 
lainsäädäntö ja toimintatavat hiotaan sellaiseksi, että ne tukevat asiakasta arjessaan.  
 
Tuet, niistä tiedottaminen ja niistä tehtävät päätökset liittyvät vahvasti sosiaalityön 
alueelle ja tämän johdosta työni paikantuukin vahvimmin sosiaalityön kentälle liittyen 
sekä kunnalliseen sosiaalityöhön että terveyssosiaalityöhön. Tämän lisäksi työni 
paikantuu myös sosiaalipolitiikan kentälle, koska linkitän vanhempien kokemukset 
tukien hakemisesta laajempaan kuvaan sosiaaliturvasta sekä sen toteutumisesta.  
 
Vaikka vammaistuet ovat sosiaalisen tuen muoto, joka ei koske suurinta osaa väestöstä, 
on sosiaaliturvaan sisältyviä tukia saavia vammaisten lasten perheitä Suomessa 
kymmeniä tuhansia. Kelan alle 16-vuotiaille tarkoitettua vammaisetuutta sai 36 832 
vuonna 2014, joka on n. 3,6 % alle 16-vuotiaista lapsista Suomessa 
(Vammaisetuustilasto 2015).  Alle 18 -vuotiaita omaishoidontukea saavia perheitä oli 6 
737 vuonna 2014 (Tilastohaku 2014). Tämä tarkoittaa sitä, että hakemusten tekeminen 
koskettaa kymmeniä tuhansia perheitä. Haluan tämän tutkimuksen avulla antaa äänen 
näiden lasten vanhempien edustajille ja kartoittaa sitä, miten he tukien hakemisen 
kokevat ja mikä tukien hakemisessa on heille merkityksellistä.  
 
Olen haastatellut kuutta vammaisen lapsen vanhempaa ja analysoinut heidän 
kokemuksiaan tukien hakemisesta fenomenologisessa tieteenfilosofisessa 
viitekehyksessä. Perheen hakemuksien tekijän, eli vanhemman, näen tässä 
tutkimuksessa yksilöllisenä ja ainutlaatuisena Lauri Rauhalan (2009) ihmiskäsityksen 
mukaan. Näen hakemusten tekemisen toimintana ja hakemuksen tekijän eli vammaisen 
lapsen vanhemman, toimijana.   
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Tutkielmani on laadullinen tutkimus ja olen valinnut keskeiset lähteet sekä rakentanut 
tutkielmani viitekehyksen siten, että ne toimivat linjassa aineistosta nostamieni 
keskeisten teemojen kanssa ja tukevat tutkimustehtävääni. Tutkielmani rakentuu siten, 
että luvussa kaksi valotan sitä toimintaympäristöä, jossa hakemuksen tekijä hakemusta 
tehdessään toimii. Toimintaympäristönä on vammaisen lapsen sosiaaliturvajärjestelmä, 
jonka toimintaedellytykset ja -politiikat ovat sosiaalipolitiikan tuloksena viime 
vuosikymmeninä kehkeytyneet sellaisiksi kuin ne nyt ovat. Luvussa kolme esittelen 
aiheeni näkökulmasta keskeiset aiemmat tutkimukset. Neljännessä luvussa tuon esille 
tieteenfilosofiset lähtökohdat ja ihmiskäsityksen, johon tutkielmani nojautuu. Tässä 
yhteydessä avaan myös sitä näkökulmaa toimijuuteen, jota käytän myöhemmin luvun 
yhdeksän yhteenvedossa.  Luvussa viisi perustelen tutkimuksen metodologiset valinnat 
ja avaan tutkimuksen kulkua ja tutkimukseen liittyviä valintoja. Luvuissa kuusi, 
seitsemän ja kahdeksan esittelen tutkimukseni tulokset. Yhdeksännessä luvussa esitän 
tutkielmani keskeiset tulokset sekä teen tutkimukseni tuloksista yhteenvedon 
vammaisen lapsen vanhemman toimijuuden kautta. Tämän lisäksi tarkastelen 
tutkimusprosessiani ja sen luotettavuutta sekä tutkimuksen antia. Lopusta löytyy myös 
pohdintaosuus.  
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2 Vammaisen lapsen sosiaaliturva ja tuet Suomessa 
Analysoin tässä tutkimuksessani vanhempien yksilöllisiä kokemuksia, jotka ovat 
syntyneet siinä kontekstissa, jossa vanhempi toimii. Tässä luvussa tuon tämän 
tutkimuksen toimintaympäristöä esille avaamalla suomalaista sosiaaliturvaa ja sen 
taustaa sekä vammaisen lapsen sosiaaliturvaa ja palveluohjausta.  
2.1 Hyvinvointivaltio ja sosiaaliturva 
Suomen hyvinvointivaltiomallin perustana oli vahva lakiin ja virkamieskulttuuriin 
perustuva traditio (Satka, 2009). Perusajatuksena suomalaisessa sosiaaliturvassa oli alun 
perin se, että valtio kantoi vastuuta ihmisten hyvinvoinnista ja sosiaalisista tarpeista 
(Satka 1995, 120). Pohjoismaissa hyvinvointivaltio oli vahvimmillaan toisen 
maailmansodan jälkeen aina 80-luvun loppuun sakkaa, jolloin elettiin 
hyvinvointivaltion ”kulta-aikaa”. Tänä aikana syntyi pohjoismainen hyvinvointivaltio -
käsite, jonka ytimenä oli ajatus universaalisuudesta, tasa-arvoisuudesta ja yhteiskunnan 
vastuunkannosta. Tavoitteena oli tasata hyvinvoinnin eroja verotuksella, tulonsiirroilla 
ja yksilön arvostusta lisäämällä. (Harrikari ym. 2014, 7.) Käytännössä keskeisinä 
hyvinvointia tuottavina tekijöinä hyvinvointivaltiossa nähtiin sairausvakuutus ja 
täystyöllisyys, jotka toimivat hyvinvoinnin peruspilareina (Hiilamo 2011,14). Koska 
hyvinvointivaltio kaikkineen siirsi vastuuta sosiaalisissa kysymyksissä valtiolle, oli 
seurauksena myös se, että hyvinvointivaltion juurtuminen ja vakiintuminen vähensivät 
vapaaehtoista sosiaalista auttamista (Payne 2005, 51).  
 
Vanha hyvinvointivaltion periaate ”Jokainen kykyjensä, kaikille tarpeensa mukaan” 
kuvaa hyvinvointivaltion perusajatusta ihmisen suhteesta valtioon ja 
hyvinvointijärjestelmään (Hiilamo 2011,14). Lähtökohtaisesti voi ajatella, että 
hyvinvointivaltiossa kansalaisella on sekä velvoitteita että saatavia valtioon nähden. 
Kansalainen on hyvinvointivaltion organismin osa, jonka tulee panostaa yhteisen 
hyvinvoinnin tuottamiseen. Vastoinkäymisten kohdatessa kansalainen saa tukea 
valtiolta. (Payne 2005, 148–150.)  
Suomessa 1990-luvun lama vaikutti käänteentekevästi ihmisten käsityksiin yksilön 
vastuusta omasta hyvinvoinnistaan, ja myös suhtautumisessa hyvinvointivaltioon (esim. 
Hiilamo 2011; Satka 2014). Hyvinvointivaltioajatusta alkoi myös horjuttaa pettymys 
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siihen, että vahvat aktivoimistoimet eivät olleet saaneet kansakunnan syrjäytyneitä 
aktivoitumaan ja ottamaan vastuuta omasta hyvinvoinnistaan. Hyvin toimeentulevien 
piirissä koettiin, ettei heidän velvollisuutensa ole taata vähempiosaisten toimeentuloa. 
(Hiilamo 2011, 14.) Suomessa ja Ruotsissa sosiaalinen tuki muutti muotoaan: 
sosiaalisia palveluita vähennettiin ja rahallista tukea lisättiin perheelle siten, että 
esimerkiksi kodinhoidontuki kasvoi ja päivähoitopaikkoja vähennettiin.  (Payne  2005, 
105).  
Odotukset hyvinvointivaltion tarjoamasta vahvasta sosiaaliturvasta eivät enää ole 1990-
luvun laman jälkeen toteutuneet kansalaisten odottamalla tavalla.  Lama synnytti myös 
uudenlaisia tilanteita, joihin sosiaaliturvan ammattilaiset eivät olleet varautuneet.  
(Metteri 2012, 16–19.) Vastakkain nykypäivänä ovat tehokkuutta sekä yksilön vastuuta 
painottava arvomaailma ja ideologia vahvan tuen hyvinvointivaltiosta (Törrönen 2012, 
26–27). Esimerkiksi kuntoutuksen ehtona nähdään tehokkuuslähtökohdan mukaan se, 
miten yhteiskunta hyötyy vammaisen kuntouttamisesta, eli saadaanko kuntoutuksella 
kansalaisesta tuottavampi säilyttämällä kansalaisen työ- ja toimintakyky (Teittinen 
2006, 25). 
Nykypäivän maailmassa nähdään Lorenzin (2014, 15, 26) mukaan esteenä 
taloudelliselle kasvulle ja sosiaaliselle integroitumiselle juuri ne asiat, jotka muodostivat 
hyvinvointivaltioajatuksen toisen maailmansodan jälkeen. Hän väittää, etteivät 
Euroopan valtiot pidä lupaustaan tarjota riittäviä julkisia sosiaalisia palveluita, vaikka 
puhuvat oikeudenmukaisuudesta ja tasa-arvoisuudesta agendoissaan. Valtiot 
pikemminkin ohjaavat toimintaa siten, että yksityisellä ihmisellä on vastuu huolehtia 
omista sosiaalipalveluistaan. Täten hän näkee sosiaalityön luonteen johtavan 
kontrolloivaan, jollei suorastaan rankaisevaan asenteeseen asiakasta kohtaan.  
Hyvinvointijärjestelmät on Satkan (2014, 193–194) mukaan nähty tutkijoiden silmissä 
muodostuneen liian monimutkaisiksi ja samalla kapea-alaisiksi vastatakseen ihmisten 
tarpeisiin. Monet epävarmuutta lisäävät tekijät tuovat uusia vaatimuksia tämän päivän 
yhteiskunnalle. Hyvinvointivaltiomalli ei ole perinteisesti tukenut ihmisen yksilöllisten 
tarpeiden huomioimista vaan tarjoaa pikemminkin perustarpeen tyydytystä kaikille.  
Tämän ajan vaade yksilöllisestä palvelusta ajaa myös haastamaan 
hyvinvointivaltioajatusta ja mahdollisuutta tukea kattavasti ja oikeudenmukaisesti 
ihmisten hyvinvointia valtiossa.  
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Sosiaaliturvaan sisältyvät tuet ovat vakiintuneet keinoksi auttaa hyvinvointivaltiossa 
heikossa asemassa olevia, ja kun tuet ovat kaventuneet sekä tukien myöntämiskriteerit 
ovat kiristyneet, eivät yhteiskunnan jäsenten odotukset tukea antavasta yhteiskunnasta 
enää 1990-luvun laman jälkeisenä aikana toteudu. Siksi näen hyvinvointivaltioajatuksen 
ja varsinkin kansalaisten siihen liittämien odotusten olevan osa sitä toimintaympäristöä, 
jonne tämä tutkimukseni paikantuu. Olennaista tämän tutkimuksen kannalta on, 
millaisia odotuksia ja toiveita vammaisten lasten vanhemmilla tukien hakemisen 
näkökulmasta on yhteiskuntaa, sen viranomaisia ja päättäjiä kohtaan.  
2.2 Vammaisen lapsen sosiaaliturva Suomessa 
Tarkoituksenani on tässä alaluvussa antaa lukijalle suuntaa-antava käsitys siitä, millä 
perusteella tukia vammaiselle lapselle Suomessa myönnetään ja mitkä ovat ne keskeiset 
tahot, jotka näitä tukia myöntävät.  Karkea kartoitus vammaisen lapsen sosiaaliturvan 
kentästä Suomessa löytyy tutkielman liiteosuudesta (Liite 2).  
 
Puhuttaessa vammaista lasta koskevasta sosiaaliturvasta ja sen eri muodoista, on 
käytössä useita eri käsitteitä. Näitä käsitteitä käytetään arjessa joustavasti, lomittain ja 
päällekkäin kuvaamaan erilaisia tukia, etuuksia ja palveluita. Tietyn käsitteen 
käyttämiseen voi vaikuttaa esimerkiksi se, miltä taholta tuki myönnetään tai minkä 
luonteinen tuki on. Yleensä vammaiselle lapselle perheen asuinkunnan myöntämistä 
tuista käytetään nimitystä tuet, kun taas Kelan myöntämistä rahallisista tuista käytetään 
yleensä nimitystä etuudet. Kuitenkin jopa tukien myöntäjätahot saattavat käyttää 
nimityksiä joustavasti. Esimerkiksi Kelan vammaistuista olevalla sivulla puhutaan 
samasta tuesta sekä tukena että etuutena (Vammaistuet 2015). Rahallisia tukia 
nimitetään useimmiten etuuksiksi, kuitenkin myös tuki-nimitystä käytetään näistäkin 
arkikielessä. Nimitys tuelle voi tulla myös tuen luonteesta ja esimerkiksi osaa tuista 
nimitetään juuri tuen luonteen vuoksi palveluksi. Käytän tässä tutkielmassani nimitystä 
tuki kaikista näistä edellä manituista tuen muodoista. Lähden siitä ajatuksesta, että 
kaikki sosiaaliturvaan sisältyvät tuet, etuudet ja palvelut on suunnattu tukemaan 
vammaista lasta ja hänen perhettään.  
 
Saadakseen vammaiselle lapselleen tämän tarvitsemaa tukea on lapsen vanhemman 
tehtävä erillinen hakemus jokaista tukea varten kullekin tukea myöntävälle taholle. 
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Vaikeasti vammaisen lapsen ollessa kyseessä voidaan tukia joutua hakemaan useilta eri 
tahoilta, joista kansaneläkelaitos (Kela) ja asuinpaikan mukaan määräytyvä kunta ovat 
usein keskeisimmät tahot. Tämän lisäksi vammaiset lapset heidän vammastaan ja sen 
vaikeusasteesta riippuen saavat usein tukea myös terveydenhuollosta ja esimerkiksi 
sivistystoimelta. Myöntämisperusteet kuhunkin tukeen ovat pirstaleisessa järjestelmässä 
eri lähteissä, ja näiden löytäminen ja tulkitseminen ovat pääosin vammaisen lapsen 
vanhemman vastuulla. 
 
Kelan vammaistuet perustuvat lakiin vammaisetuuksista (Laki vammaisetuuksista 
570/2007).  Näiden tukien on tarkoitus tukea vammaisten tai pitkäaikaissairaiden 
itsenäistä selviytymistä arjessa ja parantaa pitkäaikaissairaiden ja vammaisten 
henkilöiden elämänlaatua. Vaikeasti sairaat tai vammaiset henkilöt voivat saada Kelalta 
muitakin tukia, esimerkiksi kuntoutusta. (Vammaistuet 2016.) Vuodesta 2013 on Kela 
tarjonnut erityistä Kela-neuvontaa niille sairaille ja vammaisille Kelan asiakkaille, jotka 
ovat erityisen tuen tarpeessa. Tukimuotoa tarjotaan asiakkaille, joille Kelan 
tavanomaiset palvelut eivät ole riittäneet. Tällöin henkilökohtaiset Kela-neuvojat ottavat 
kokonaisvaltaisesti vastuun asiakkaan neuvonnasta.  Kela-neuvoja keskustelee 
asiakkaan kanssa tämän palvelutarpeesta ja tarvittaessa tapaa asiakkaan. Tarvittaessa 
tehdään myös yhteistyösuunnitelma, jonka laatimiseen voivat asiakkaan suostumuksella 
osallistua muutkin asiakkaan yhteistyötahot. Kela-neuvoja ottaa vastuun 
yhteistyösopimuksen toteutumisesta ja varmistaa myös, että asiakas ja hänen perheensä 
saavat oikea-aikaisesti heille kuuluvat tuet.  Kela-neuvojat löytyvät nimetyistä Kelan 
palvelupisteistä henkilökohtaisesti sekä puhelimen välityksellä. (Henkilökohtainen 
Kela-neuvonta 2016.)  
 
Kunnalliset palvelut perustuvat vammaispalvelulakiin (Laki vammaisuuden perusteella 
järjestettävistä palveluista ja tukitoimista 380/1987). Vammaispalvelulaki tähtää siihen, 
että vammaiset henkilöt voivat elää yhdenvertaista ja tasa-arvoista elämää muiden 
kansalaisten kanssa. Lisäksi lain tarkoitus on lisätä vammaisen yksilöllisiä osallistumis- 
ja toimintamahdollisuuksia sekä turvata vammaisten kansalaisten toimintaedellytykset. 
Lähtökohtana kunnallisten tukien myöntämiskäytännöissä on vammaisten ihmisten 
tarpeet ja näkökohdat. Tukia myöntävän tahon (kunnan) tulee arvioida ja selvittää, 
millainen vamma henkilöllä on, miten vamma aiheuttaa haittoja henkilölle ja miten 
näitä haittoja voidaan vähentää tai poistaa.  Periaatteena on, että vammainen henkilö 
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olisi tasavertaisessa asemassa vammattomien henkilöiden kanssa. Käytännössä laissa 
pyritään tukitoimia järjestettäessä siihen, että vammaisen henkilön arjen tukeminen olisi 
hänen tarpeitaan vastaavalla tasolla. Osaan vammaispalvelulain mukaisista tuista 
kunnilla on erityinen järjestämisvelvollisuus.  Vammaisella henkilöllä on subjektiivinen 
oikeus saada näitä tukia. Subjektiivinen oikeus tarkoittaa sitä, että kunnan ehdoton 
velvollisuus on järjestää tuet, joihin henkilö vammansa perustella on oikeutettu. Muut 
tuet ovat määrärahasidonnaisia ja niitä voidaan järjestää määrärahojen puitteissa siinä 
laajuudessa, miten kunnassa niihin esiintyy tarvetta. (Räty 2010, 26–27.)  
 
Vammaiselle asiakkaalle tulee pääsääntöisesti laatia kunnallisessa sosiaalitoimessa 
palvelusuunnitelma, jota voi pitää asiakkaan ja sosiaalihuollon toteuttajan välisenä 
toimintasuunnitelmana. Palvelusuunnitelmaan kirjataan asiakkaan yksilöllinen tilanne ja 
vamman vaikutus asiakkaan arkeen sekä asiakkaan näkemys, toivomukset ja mielipiteet 
tarvittavista palveluista. Mikäli asiakas ja työntekijä eivät pääse tuen tarpeesta 
yhteisymmärrykseen, kirjataan molempien näkemys palvelusuunnitelmaan, joka toimii 
perusteena tukien hakemiselle. Kuitenkin eri tukia tulee aina hakea erillisillä 
hakemuksilla. Palvelusuunnitelman laatimisen yhteydessä tulee asiakkaalle kertoa 
hänen oikeutensa ja ohjata hänet tukien saamiseksi tekemään tarvittavat hakemukset. 
(Palvelusuunnitelma 2016.) 
 
Vammaisen lapsen sosiaaliturvajärjestelmä on hyvin monimutkainen. Lapsen vammasta 
ja asuinkunnasta riippuen saattaa olla, että kokonaisuus siitä, miltä taholta mitäkin tukia 
saa, rakentuu hyvin erilaiseksi kahden eri kunnassa asuvan, pääpiirteittäin samalla 
tavalla vammaisen lapsen kohdalla. Eroa tukikokonaisuuksien kesken voi aiheuttaa 
esimerkiksi se, missä sairaalassa lapsen vammaa voidaan hoitaa ja seurata tai siitä, 
miten kunnassa tukijärjestelmä on rakennettu. Eroja aiheuttaa myös se, että 
määrärahasidonnaisten tukien saanti voi olla hyvinkin kuntakohtaista ja kunnan 
varallisuudesta riippuvaista.  Lain mukaan tulee sosiaali- ja terveyspalveluja kuitenkin 
antaa kaikille siten, ettei ketään aseteta eriarvoiseen asemaan iän, sukupuolen, 
vammaisuuden tai terveydentilan perusteella ilman hyväksyttäviä syitä. Aina ei 
kunnassa, varsinkaan määrärahasidonnaisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kohdalla, 
pystytä kaikkia kunnassa esiintyviä tarpeita kuitenkaan tyydyttämään. (Räty 2010, 23–
24.) 
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Lain perusteella on siis tavoitteena se, että kaikilla maassamme on yhdenvertaiset ja 
tasa-arvoiset mahdollisuudet toimia yhteiskunnassa. Myös vuoden 2015 alusta voimaan 
tullut uudistettu sosiaalihuoltolaki tukee tätä ajatusta. Sosiaalihuoltolain 
(Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 1§) tarkoituksena on muun muassa vähentää 
eriarvoisuutta ja edistää osallisuutta, turvata yhdenvertaisin perustein tarpeenmukaisia, 
riittäviä ja laadukkaita sosiaalipalveluja sekä muita hyvinvointia edistäviä toimenpiteitä. 
Lain eräänä tarkoituksena on myös edistää asiakaslähtöisyyttä sekä asiakkaan oikeutta 
hyvään palveluun ja kohteluun sosiaalihuollossa. Näin uusi sosiaalihuoltolaki antaa 
ymmärtää, että aiemmin selkeästi vammaiseen lapseen kohdistuneen tuen voi laajentaa 
koskemaan koko perhettä, mikäli lapsen vammasta aiheutuu sille rasitetta. Nähtäväksi 
tulevaisuudessa jää, millaiseksi lain sovellus käytännössä vakiintuu ja kuinka 
kokonaisvaltainen näkökulma perheeseen otetaan.  
 
Vaikka vammaisen lapsen perhe saa tukia, ei suomalainen sosiaaliturva laajuudestaan ja 
monipuolisuudestaan huolimatta kata kaikkia perheen tuentarpeita. Yhteensovitusnormit 
ohjaavat eri tukien yhteensovittamista ja sitä, millä perusteella jokin tuki on ensisijainen 
muihin tukiin nähden. Osa tuista vaikuttaa toisiin tukiin, osa taas ei. Tämän 
yhteensovitusjärjestelmän hallitseminen edellyttää kattavaa sosiaaliturvajärjestelmän ja 
sitä koskevien lakien hallitsemista. Koko tukijärjestelmän hahmottamisen vaikeutta 
lisää sekin, että vammaisen lapsen sosiaaliturva on hajautettu monelle eri taholle (kuvio 
1). (Hänninen 1993, 12.)  
 
Kuvio 1. Yhteistyötahot, joihin vammaisen lapsen perhe voi joutua olemaan yhteyksissä lapsen vammasta 
johtuen (Hänninen 1993, 13) 
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Lainsäädännön pirstaleisuuteen on koetettu vaikuttaa lakialoitteen muodossa. 
Lastensuojelun keskusliitto ja Kela tekivät vuonna 1998 yhteisprojektin, jonka 
tuotoksena he esittivät aloitteen siitä, miten pitkäaikaissairaiden ja vammaisten lasten ja 
nuorten sosiaaliturvaa ja -palveluja tulisi selkiyttää. Lyhyen aikavälin tavoitteena 
nähtiin palveluohjauksen aseman ja roolin selkiyttäminen. Aloitteessa visioitiin, 
millaista on hyvä palveluohjaus ja selkeä sosiaaliturva asiakkaan ja heidän kanssaan 
toimivien asiantuntijoiden näkökulmasta. Työryhmä esitteli ehdotuksessaan luonnoksen 
hallituksen esitykseksi palveluohjausta koskevaksi lainsäädännöksi, jonka seurauksena 
kaavailtiin palveluohjausta lakisääteiseksi ja velvoittavaksi työtavaksi. Pitkän aikavälin 
tavoitteena esitettiin vammaislainsäädännön uudistaminen siten, että vammaisia ja 
pitkäaikaissairaita lapsia koskevat lait koottaisiin yhdeksi kokonaisuudeksi. 
Ehdotuksessa arvioitiin vammaisia lapsia koskevia lakeja olevan hajallaan 17 eri laissa 
ja erilaisia tukia laskutavasta riippuen, yli 40. (Hänninen 1998, I–II, 4.) Yhdistävää lakia 
ei kuitenkaan ole vielä toistaiseksi tullut.  
2.3 Palveluohjaus sosiaaliturvan toteutumisen tueksi 
Palveluohjaus on laajasti käytetty tapa, jolla on pyritty tukemaan sosiaaliturvaa 
tarvitsevaa asiakasta ja auttamaan häntä saamaan tarvitsemiaan tukia. Palveluohjausta 
pidetäänkin sopivana työmenetelmä juuri vammaisen perheen tukemisessa (Maidell 
2010, 234).  Palveluohjausta on viimeisten vuosikymmenten aikana paljon kehitetty, ja 
tutkimuksia aiheesta on myös saatavilla (mm. Kemppainen 2001; Hänninen 2007, 
Suominen & Tuominen 2007). Esimerkiksi Hännisen (2007, 38) palveluohjausta 
koskevassa raportissa on erilaisia palveluohjausta käsitteleviä tutkimuksia ja hankkeita 
mukana 25 kappaletta vuosilta 2001–2006.  Katsauksen johtopäätöksenä on, että 
palveluohjaus huolellisesti ja asiakaslähtöisesti toteutettuna toimintatapana hyödyttää 
kaikkia asiakasryhmiä. Hyviin tuloksiin pääseminen vaatii kuitenkin aitoa kohtaamista, 
luottamusta, palveluohjaajan asiantuntemusta sekä palveluohjaukseen sitoutumista niin 
asiakkaan kuin palveluohjaajan organisaation taholta sekä asiakkaan kunnioittamista. 
 
Sauli Suominen ja Merja Tuominen (2007) määrittelevät palveluohjauksen seuraavasti 
”Palveluohjaus perustuu asiakkaan todelliseen kohtaamiseen ja hänen mahdollisimman 
itsenäisen elämänsä tukemiseen” (Suominen & Tuominen 2007, 13). Palveluohjauksen 
tavoitteena on asiakkaan valtaistaminen niin, että hänen on mahdollista itse toimia 
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asioidensa ohjaajana. Tarkoituksena on päätyä siihen, että palveluohjausta ei enää 
tarvita. Palveluohjaus on asiakaslähtöinen työtapa, jossa ohjaajan tavoitteena on 
selvittää asiakkaan palvelutarve ja tehdä palvelu- ja hoitosuunnitelma. Lähtökohtana 
ovat nimenomaan asiakkaan tarpeet ja niistä kumpuava kysyntä, ei instituution 
säätelemä tarjonta. Palveluohjaus on asiakkaan etua korostava dialoginen tapa 
työskennellä, jossa kuuntelu on tärkeällä sijalla ja asiakas nähdään pikemminkin 
kumppanina kuin toimintojen kohteena. Tärkeää onkin, että asiakkaan ja 
palveluohjaajan välillä on luottamuksellinen, avoin ja toimiva suhde.  Palveluohjaus 
nähdään tapana tukea asiakasta sirpaleisen palvelujärjestelmän hahmottamisessa ja 
oikeiden palvelujen löytymisessä sekä palvelujen toteutumisen seuraamisessa. 
Tavoitteena on tukea asiakkaan omatoimisuutta. Palveluohjauksessa asiakas nähdään 
sekä yksilönä että kokonaisuutena oman kulttuurinsa jäsenenä. Palveluohjaukselle on 
luonteenomaista projektinomaisuus, eli sitä voi pitää prosessina, jolle on alku ja loppu. 
(Hänninen 2007, 11–15.) 
 
Palveluohjaaja asettaa oman asiantuntemuksensa asiakkaan itsenäisen elämän ja 
tavoitteiden toteutumisen palvelukseen. Asiakas on palveluohjauksen keskiössä ja 
eteneminen päätöksissä tapahtuu hänen tahdissaan. Palveluohjaaja toimii tukien ja 
antaen neuvoja mutta samalla asiakkaan kumppanina yrittäen ymmärtää häntä ja hänen 
tilannettaan. Palveluohjaus on verkostotyötä, ja palveluohjaaja toimii linkkinä ja 
eräänlaisena tulkkina sosiaaliturvasysteemin edustajien ja asiakkaan ja hänen 
läheistensä välillä. Palveluohjaus on intensiivisimmillään pitkäaikaista ja -jänteistä työtä 
ja vaatii palveluohjaajalta paljon resursseja ja tiheää tapaamista asiakkaan kanssa. 
Palveluohjaajan rooli edellyttää asiantuntemusta palvelukentästä sekä sitä, että 
systeemihäiriöt ovat tulleet tutuiksi käytännön asiakastyön kautta. (Suominen & 
Tuominen 2007, 18–22, 25–27.) 
 
Hänninen (2007, 17–18) on kehittänyt palveluohjauksesta mallin, jota hän nimittää 
”palveluohjauksen kolmitasoiseksi asiakaslähtöiseksi neuvonta- ja 
palveluohjausmalliksi”. Sen lähtökohtana on asiakaslähtöisyys ja ideana se, että 
palveluohjauksen piiriin kuuluisi kaikki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaiden 
palvelujen koordinointi ja niistä tiedottamien eri tasoilla asiakkaan tarpeen mukaan. 
Perustasolla, jolla suurimman osan asiakkaista ajatellaan olevan, on sähköisesti toimiva 
”yhden luukun sähköinen palvelupiste”, josta asiakas löytää tietoa tarvitsemistaan tuista 
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sähköisesti. Verkossa toimivaa palvelupistettä täydentämään Hänninen kaavaili 
puhelinpalvelua, joka olisi aina auki. Mikäli asiakas ei saa tällä yleisellä 
palveluohjauksen tasolla apua, häntä autetaan palveluohjauksellisen työotteen avulla. 
Palveluohjauksellinen työote on seuraavan tason tukimuoto, jossa tuki on tehostetumpaa 
ja asiakkaan lähityöntekijä auttaa asiakasta kokoamalla asiakkaan saataville hänen 
tarvitsemansa tuet. Lähityöntekijänä voi toimia esimerkiksi terveyssosiaalityöntekijä tai 
kunnallisen vammaispalvelun sosiaalityöntekijä. Tällä tasolla palveluohjaaja toimii 
asiakkaan kumppanina ja edunvalvojana ja on tärkeää, että asiakkaan ja palveluohjaajan 
välinen suhde on luottamuksellinen. Intensiivinen palveluohjaus on usein vaihtoehto, 
kun asiakas tarvitsee voimakasta tukea ja motivoimista. Niin kutsuttujen 
moniongelmaisten asiakkaiden ongelmien ratkomiseksi kutsutaan myös tarvittaessa 
muita auttajatahoja. Tällä intensiivisen palveluohjauksen ryhmällä on henkilökohtainen 
palveluohjaaja, joka työskentelee kiinteästi asiakkaan kanssa. Tällä tasolla asiakkaita on 
vähiten. Intensiivistä palveluohjausta ei voi tehdä viranhaltija, jolla on valta tehdä 
samanaikaisesti asiakasta koskevia viranomaispäätöksiä. (Suominen ja Tuominen 2007, 
33). 
 
Olen edellä avannut pääpiirteittäin nykyistä vammaiselle lapselle tarjolla olevaa 
sosiaaliturvaan sisältyvien tukien järjestelmää sekä palveluohjausta ja Kela-neuvontaa. 
Palveluohjaus ja Kela-neuvonta ovat esimerkkejä asiakasta tukevista työmuodoista, 
jotka on suunniteltu tukemaan asiakasta sosiaaliturvan parissa asioimisessa. Myös muut 
työmuodot, kuten esimerkiksi kuntoutusohjaus, voivat toimia vastaavanlaisina 
työmuotoina, joissa asiakasta autetaan sosiaaliturvan parissa toimimisessa. Itse 
työmuodot sekä se, miten työmuoto on nimetty tai kuka kutakin tehtävää hoitaa, 
vaihtelee kuntakohtaisesti.  
 
Tällä hetkellä elämme kuitenkin muutosten aikaa ja tukijärjestelmää ja tukien 
hakemiseen liittyviä käytänteitä on mahdollista parantaa muiden sosiaali- ja 
terveyspalveluiden muutosten yhteydessä. Käytännössä muutos tulee yhdistämään 
nykyiset sosiaalitoimelta, Kelalta ja terveydenhuollolta haettavat tuet yhdelle taholle, ja 
kunnat tulevat vastaamaan näiden tukien toteuttamisesta (Vammaispalvelut- ja 
tukitoimet 2016). Sekä kaavaillut asiakkaan valinnanvapauden lisääminen sosiaali- ja 
terveyspalveluissa (Hallitus haluaa asiakaslähtöisen… 2016) että palveluintegraation 
(Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluintegraatio… 2016) toteutuminen ja tulkinta 
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tulevat vaikuttamaan tukien hakemiseen ja siihen liittyvään ohjaustoimintaan. 
Valinnanvapausmallin tavoitteena on kaventaa hyvinvointi- ja terveyseroja, parantaa 
palveluiden yhdenvertaista saavutettavuutta ja vahvistaa perustason palveluita. 
Valinnanvapautta on tarkoitus voida toteuttaa useilla eri tavoilla riippuen asiakkaiden 
tarpeista. Osan monia palveluita tarvitsevien asiakkaiden nähdään tarvitsevan tukea, 
jotta valinnanvapaus voisi heidän kohdallaan toteutua. Tähän ehdotetaan ratkaisuksi 
uudessa valinnanvapausmallissa jälleen palveluohjausta ja neuvontaa. Lain valmistelu 
valinnanvapauden osalta etenee siten, että marraskuussa 2016 hallituksen esityksen 
luonnos on lausuntokierroksella ja esitys annetaan eduskunnalle keväällä 2017. 
(Hallitus haluaa asiakaslähtöisen… 2016.)  
 
Sosiaali- ja terveysministeriö lupaa verkkosivustollaan, että valtakunnallisessa sosiaali- 
ja terveyspalvelujen uudistuksessa tavoitteena on turvata se, että sosiaali- ja 
terveydenhuollon henkilöstöä on riittävästi ja että heidän ammatillinen osaamisensa on 
hyvää (Sosiaali- ja terveyspalvelut 2016). Hallituksen linjauksiin liittyvässä asiakirjassa 
” Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluintegraatio kilpailullisessa 
monituottajaympäristössä” esitetään, että laajoja palvelullisia kokonaisuuksia 
tarvitsevan asiakkaan tulisi saada asiakasohjausta. Asiakirjassa ei vielä tarkemmin 
määritellä, mitä asiakasohjaus tässä yhteydessä yksityiskohtaisesti tarkoittaa, joten 
suuntaa-antavasti voinee sen merkityksen tulkita siitä, miten asiakasohjaus linkittyy 
asiakirjassa esitettyyn palveluprosessiin ja sen toimivuuteen. Asiakirjan mukaan 
palveluprosessin tavoitteena on sujuva kokonaisuus, jossa asiakas ei joudu 
pompoteltavaksi. Palvelut ovat oikea-aikaisia ja ihminen kohdataan yksilönä mutta 
myös kokonaisuutena. Mikäli asiakkaalla on palveluitaan tuottamassa useita toimijoita, 
muodostetaan palveluista eheä ja toimiva kokonaisuus. Monia palveluita tarvitsevilla 
tulee olla koko ajan asiakkaan kokonaistilannetta seuraava asiakasohjaaja. 
Asiakasohjauksella voidaan samalla myös parantaa kustannusvaikuttavuutta ja saada 
säästöjä. (Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluintegraatio… 2016.)  
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3 Tukien hakeminen osana sosiaaliturvan toteutumista  
Vammaisuuden perusteella haettavien tukien hakeminen koskettaa kymmeniä tuhansia 
perheitä joka vuosi. Tukien hakeminen on aihepiiri, jota ei ole tutkittu juuri lainkaan. 
Aihetta on kuitenkin sivuttu sekä sosiaaliturvaa koskevassa tutkimuksessa, että 
vammaisen tai pitkäaikaissairaan lapsen perhettä koskevissa tutkimuksissa. Tässä 
luvussa kartoitan näitä tukien hakemista sivuavia aiempia tutkimuksia. 
 
Metteri (2012) on väitöskirjassaan ” Hyvinvointivaltion lupaukset, kohtuuttomat 
tapaukset ja sosiaalityö” tutkinut asiakkaan ja palvelujärjestelmän suhdetta, sekä sitä, 
miten asiakas palvelujärjestelmässä kohdataan. Tiedontuottajina tutkimuksessa olivat 
terveydenhuollon sosiaalityöntekijät. Tutkimus käsittelee kohtuuttomia tilanteita, mutta 
sivuaa monissa kohdin tukien hakemista ja on näin relevantti avaamaan tukien 
hakemisen kenttää. Kohtuuttomuuden kokemus syntyy Metterin (2012, 52–53) mukaan 
siitä, että asiakas kokee oman tilanteensa toisin kuin hyvinvointivaltion lupauksen, 
hyväksyttyjen käytänteiden ja yleisen oikeustajun mukaan tilanteen tulisi olla. Yleinen 
oikeustaju on eräänlainen kulttuurinen malli siitä, millainen käsitys kansalaisilla on 
siitä, miten asiat tulisi oikeudenmukaisesti hoitaa.  
 
Kohtuuttomassa tilanteessa ihminen on jäänyt vaille niitä tukia, jotka hänelle olisivat 
kuuluneet. Hän on joutunut tähän tilanteeseen ilman omaa tahallisuuttaan. Vaikka hän 
lain mukaan olisi oikeutettu hakemaansa tukeen, hän ei kuitenkaan sitä saa. Hänet voi 
nähdä prosessin tai tapahtumisen uhrina. Kohtuuttomasta tilanteesta on Metterin (2012) 
tutkimuksen mukaan aiheutunut yksinäisyyden, hylkäämisen, turvattomuuden, 
ihmisarvon menettämisen, välinpitämättömän kohtelun kohteeksi joutumisen ja 
vastausta vaille jäämisen kokemuksia. Sosiaaliturvajärjestelmä, jonka tulisi tuottaa 
tukea ihmiselle, on tuottanut hänelle vahinkoa, kuten vakavia sosiaalisia, henkisiä ja 
taloudellisia seurauksia. Tilanteesta on voinut tulla asiakkaalle ylitsepääsemätön eikä 
hän pysty omin voimin tilannetta ratkaisemaan. Tällöin asiantilan korjautumista 
edellyttää se, että joku ulkopuolinen toimii ikään kuin pelastajana ja auttaa oikaisemaan 
vääryyden. (Mts. 11, 190.)  
 
Metteri on paikallistanut useita syitä, jotka johtavat kohtuuttomiin tilanteisiin. Tilanne 
voi muodostua kohtuuttomaksi, jos lainsäädäntö ei sovi asiakkaan tilanteeseen tai 
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asiakas ei ole osannut tai halunnut hakea hänelle kuuluvaa tukea. Tilanne voi myös 
muodostua kohtuuttomaksi, mikäli asiakkaan kanssa toimiva sosiaalityöntekijä ja 
sosiaalitoimi työntekijän taustalla eivät noudata säädöksiä tai työntekijä ei toimi 
tehtävänsä edellyttämällä tavalla, vaikka voisi. Kohtuuttomia tilanteitä syntyy myös, 
kun viranomainen tulkitsee kohtuuttomasti, mikä voi johtaa esimerkiksi siihen, että 
asiakasta epäillään avoimesti tai tilannetta tulkitaan mekaanisesti. (Metteri 2012, 10.)  
 
Metterin mielestä sosiaalityössä tulee yhdistää suhdeperustainen sosiaalityö ja 
rakenteellinen sosiaalityö, jotta pystytään ehkäisemään asiakkaan institutionaalinen 
kaltoin kohtelu ja sosiaalinen hylkääminen (Metteri 2012, 11). Kohtuuttomat tapaukset 
lisääntyivät terveyssosiaalityössä 1990-luvulla, kun sosiaalityöntekijöiden urautuneet 
ajattelumallit julkisen vallan vastuusta törmäsivät asiakkaiden uusien tilanteiden kanssa. 
Kohtuuttomat tapaukset ovat yleistyneet ja tulleet vaikeammiksi mm. 
palvelujärjestelmän sirpaloitumisen takia. Hyvinvointivaltion luomat odotukset 
yhteiskunnan vahvasta ja kattavasta tuesta eivät ole enää 1990-luvun murroksen jälkeen 
täyttyneet, ja tämäkin on johtanut kohtuuttomiin tilanteisiin. Paradoksaalista on 
esimerkiksi se, että kohtuuttoman eväävän päätöksen tehnyt sosiaalityöntekijä saattaa 
olla sama, joka auttaa ja tukee asiakasta ratkaisemaan kohtuuttomuudesta syntyneen 
ongelman. (Metteri 2012, 16–19.) Sosiaaliturvan toteutuminen aiheena on lähellä tämän 
tutkielman aihetta, ja tutkielmani kulkeekin Metterin tutkimuksen kanssa samalla 
rajapinnalla tukien hakemisen teeman ja siihen vaikuttavien tekijöiden osalta. Myös 
Metteri tarkastelee tutkimuksessaan tukien hakemista ja hakijan toimintaa 
mahdollistavia ja rajoittavia tekijöitä sosiaaliturvajärjestelmässä.  
 
Hänninen (1993) on tutkinut pitkäaikaissairaiden lasten sosiaaliturvan toteutumista. 
Tukien hakemisen näkökulmasta pitkäaikaissairas lapsi kuuluu tässä tutkimuksessa 
samaan kategoriaan kuin vammainen lapsi, joten Hännisen tutkimus liikkuu samalla 
kentällä kuin tutkielmani. Erityisesti tukien hakeminen ja siihen vaikuttavien tekijöiden 
kartoittamien pitkäaikaissairaiden lasten vanhempien näkökulmasta on Hännisen 
tutkimuksessa alue, joka on myös minun tutkielmani kannalta mielenkiintoinen. 
Käytänkin tutkimusta yhtenä keskeisenä lähteenä juuri näiltä osin. Hänninen haastatteli 
tutkimuksessaan 20 lapsen vanhempaa, jotka hän löysi vammaisjärjestöille lähetetyn 
kyselylomakkeen kautta.   
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Hännisen (1993) tutkimuksessa ilmeni, että sosiaaliturvajärjestelmässä sekä 
sosiaaliturvaa säätelevien lakien ja asetusten tiedottamisessa ja käytäntöön 
soveltamisessa ilmenee epäkohtia. Nämä epäkohdat Hänninen jakaa neljään ryhmään: 1. 
Tiedon saamisen ongelmat, 2. sosiaaliturvajärjestelmän monimutkaisuus, 3. 
eriarvoisuus, 4. tilapäishoitoavun puute. Tiedon saaminen tuista näyttäytyy Hännisen 
tutkimuksessa Metterin (2012) tutkimuksen tavoin keskeisenä. Hänen tutkimuksessaan 
kävi ilmi, että kaikki pitkäaikaissairaiden lasten perheet eivät saa tietoa sosiaaliturvasta 
ja tämä aiheuttaa sosiaaliturvan osalta joidenkin perheiden väliinputoamista. Tietoa ei 
saanut Hännisen tutkimuksen mukaan Kelalta eikä sosiaalitoimelta, ellei osannut esittää 
oikeita kysymyksiä. Vanhemmat esimerkiksi saattoivat kuulla lapsen sosiaaliturvasta 
vasta jopa vuosia sen jälkeen, kun oikeus tukiin olisi alkanut. Useimmiten he kuulivat 
tuesta esimerkiksi tuttavilta tai toisilta samassa tilanteessa olevilta vanhemmilta. Vain 
osa sai tiedon silloin kun oikeus tukeen syntyi. Parhaiten tietoa saivat perheet, joiden 
lapsi oli pitkään sairaalassa. Hännisen mukaan käynti sairaalan sosiaalityöntekijällä 
esimerkiksi kerran vuodessa olisi perusteltua, koska sosiaaliturva ja sen perusteella 
myönnettävät tuet muuttuvat nopealla vauhdilla.  Sairaalan poliklinikalla tai 
yksityislääkärin vastaanotolla hoidettavien lasten vanhemmat saivat Hännisen mukaan 
tietoa sosiaaliturvasta vielä satunnaisemmin. (Hänninen 1993, 9, 44–45.)  
 
Sosiaaliturvajärjestelmän monimutkaisuus on Hännisen (1993) tutkimuksen mukaan 
syynä siihen, että vanhemmat eivät saa tietoa sosiaaliturvasta tai saavat joskus jopa 
virheellistä tietoa. Syynä sosiaaliturvan pirstaleisuuteen Hänninen näkee sen, että 
sosiaaliturva on rakennettu pala palalta. Hänen tutkimuksessaan kävi myös ilmi, että 
vanhemmat kokivat hakemusten tekemisen vaikeaksi osin siksi, että he eivät tienneet 
riittävästi tuista. Vanhemmat eivät myöskään olleet saaneet riittävästi opastusta 
hakemusten tekemisessä. Hänen tutkimuksessaan vanhemmista ne, joiden lapset olivat 
vaikeimmin sairaita ja joutuivat tekemään useampia hakemuksia, kokivat hakemusten 
tekemisen työläimmäksi. Hakemusprosessi koettiin niin hankalaksi, että pienempien 
tukien kohdalla saatettiin jättää tukihakemus tekemättä. Hännisen tutkimuksessa kävi 
myös ilmi, että järjestelmä koetaan hankalaksi, koska vanhemmat eivät tiedä, mistä 
tukia voi hakea. He kokivat myös tukien hakemiseen liittyvän ”paperisodan” sekä 
jatkuvasti samojen asioiden uudelleen ja uudelleen selvittämisen raskaaksi. Vanhemmat 
toivoivat yhdyshenkilöä, johon voisi sosiaaliturva-asioissa ottaa yhteyttä. (Hänninen 
1993, 9, 46–47.) 
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Hännisen (1993) mukaan pitkäaikaissairaiden lasten perheet ovat eriarvoisessa asemassa 
juuri edellä mainitun tiedon saamisen osalta. Eriarvoisuutta hänen mukaansa lisää myös 
niin sanottu portinvartijuus. Portinvartijana Hännisen mukaan saattaa olla esimerkiksi 
lääkäri, sosiaalityöntekijä tai muu ammattilainen, joka omalla toiminnallaan, 
asenteellaan ja valinnoillaan heikentää asiakkaan mahdollisuutta saada sosiaaliturvaa. 
(Mts. 31.) Portinvartijaksi voi myös kutsua ammattilaista, joka mahdollisuuksistaan 
huolimatta kieltäytyy toimimasta siten kuin asiakkaan sosiaaliturvan toteutuminen 
vaatisi, tai ammattilaista joka ei jaa asiakkaalle tietoa häntä koskevista mahdollisista 
haettavista tuista. Paikallisesta portinvartijuudesta voi puhua silloin, kun paikallisen 
organisaation kriteerit ja säännöt tuottavat väliinputoamista. Metteri (2012, 42, 92) 
johtaa portinvartijuuden ongelman myös makrotasolle ja kansalliseen politiikkaan.  
 
Vaikka Hännisen (1993) tutkimus on tehty yli 20 vuotta sitten, on tutkimus tämän 
tutkielman kannalta mielenkiintoinen, koska se on yksi niistä harvoista tutkimuksista, 
jotka käsittelevät vammaisen lapsen perheen sosiaaliturvaa ja myös tukien hakemista 
vanhemman näkökulmasta.  Tutkielmani kannalta on myös mielenkiintoista verrata 
Hännisen tutkimuksen tuloksia omiini ja katsoa, onko sosiaaliturvan parissa asioiminen 
helpottunut näiden yli kahdenkymmenen vuoden aikana ja löytyykö tuloksista vielä 
yhteneväisyyttä.  
 
Mikrotasolla, vammaisen lapsen perheessä, on arjessa selviytyminen perheen 
hyvinvoinnin kannalta olennaista. Kun vammaisen lapsen perhe saa oikeanlaisia tukia, 
on perheellä mahdollisuudet selvitä arjen haasteista. Keskeistä selviytymiselle on se, 
saako perhe lähiyhteisöltä juuri sellaista tietoa, tukea ja palveluja, jota perhe arvioi 
tarvitsevansa, selviytyäkseen vammaisen lapsen kanssa. (Määttä 2001,62.) 
  
Neurologisesti sairaan lapsen perheen selviytymistä ja sen tukemista tutkineen Anne 
Waldenin mukaan lapsen neurologinen vammaisuus tuo perheelle erityisiä haasteita ja 
vaikeuttaa ainakin tilapäisesti perheen selviytymistä ja elämänhallintaa sekä horjuttaa 
perheen turvallisuudentunnetta. Vammaisten tai pitkäaikaissairaiden lasten vanhemmat 
kohtaavat tavanomaiseen perhe-elämään liittyvien ongelmien lisäksi lapsen sairaudesta 
tai vammasta johtuvia ongelmia. Tämän lisäksi vanhemmat ovat usein epätietoisia 
sosiaali- ja terveyspalveluista, jolloin tiedollisen tuen tarve korostuu. (Walden 2006, 5, 
49.)  
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Waldenin (2006, 157, 188) tutkimuksessa kävi ilmi, että mitä vaikeammin vammaisesta 
lapsesta on kyse, sitä tärkeämmäksi vanhemmat kokivat tuista ja palveluisa 
tiedottamisen.  Ongelmana tiedon saannissa on Waldenin mukaan monimutkainen ja 
pirstaleinen sosiaaliturvajärjestelmä, jossa tieto ei saavuta kaikkia. Myös Hännisen 
(1993, 46) tutkimuksen mukaan lapsen sairaus vaikuttaa tukien hakemiseen. Sairauden 
vaikutus näkyy siinä, että mitä vaikeammin lapsi on sairas, sitä uuvuttavampaa 
hakemusten tekeminen on jo siitä syystä, että tukien hakemista on tehtävä määrällisesti 
enemmän. Waldenin (2006, 157–158, 269–270) tutkimuksen mukaan tukien hakeminen 
koettin työlääksi ja hän ilmaisi, että vain aktiivisimmat ”palkitaan”. Hänen mukaansa 
suuri merkitys on sillä, miten vanhemmat osaavat ilmaista tuen tarpeensa ja miten he 
osaavat tukia hakea ja hakemuksia täyttää. Myös Waldenin tutkimuksessa kävi ilmi, että 
tukikokonaisuuden hahmottaminen pirstaleisessa palvelujärjestelmässä on vammaisen 
lapsen perheelle vaikeaa. Walden esittää, että perheiden tukemisessa tulisi tähdätä 
kokonaisvaltaiseen tukemiseen ja tuet ja palvelut tulisi järjestää niin, että perhe saisi 
tarvitsemansa ”yhdeltä luukulta”. Toimintatapojen muuttamisen lisäksi tulisi myös 
vastuuta tukien osalta selkiyttää. Tukiviidakon hahmottaminen oli helpompaa pitkään 
sairaalassa olleiden lasten vanhemmille, koska he olivat saaneet kertausta ja opastusta 
sekä riittävästi asiantuntijan aikaa sosiaaliturvan selvittämiseksi. Tämä Waldenin tulos 
myötäilee Hännisen (1993, 45–46) tutkimustuloksia ja antaa ymmärtää, että 13 vuoden 
aikana tiedon saantiin liittyvät ongelmat eivät olleet juuri muuttuneet.  
 
Tove Nygård-Alanne (2008) tutki pro gradu -tutkielmassaan kehitysvammaisten lasten 
perheiden selviytymistä.  Hän analysoi kuusi kehitysvammaisten perheiltä saamaansa 
tarinaa perheen selviytymisen näkökulmasta. Hänen tutkimuksissaan 
kehitysvammaisten lasten perheiden elämää ja arkea hankaloittaviksi asioiksi nousi mm. 
sosiaalijärjestelmän monimutkaisuus, byrokratia ja hakemukset. Hänen haastateltavansa 
puhuvat ainaisesta hakemusten kirjoittamisesta sekä paperisodasta. Kuten Waldenin 
(2006) ja Hännisen (1993) tutkimuksessa, tuli myös Nygård-Alanteen tutkimuksessa 
esille se, että vammaisten ja sairaiden lasten omaiset kokivat hakemusten tekemisen 
työlääksi. (Nygårg-Alanne 2008, 64.)  
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4 Vammaisen lapsen vanhemman toimijuus hakemisprosessissa  
Näen hakemuksen tekemisen toimintana ja vammaisen lapsen vanhemman toimijana 
hakemisprosessissa. Ulkoisten toimijuuteen liittyvien tekijöiden lisäksi pidän tärkeänä 
sitä, että ihminen nähdään kokonaisuutena ja osana sitä elinympäristöä, jonka kanssa 
hän on vuorovaikutuksessa. Rauhalan (esim. 2009) holistinen ajatus ihmisestä tuo 
mielestäni hyvin esille sen, että ihminen on itsessään monitahoinen mutta yksilöllinen ja 
ainutlaatuinen olento, joka on vuorovaikutuksessa ympäristönsä ja myös itsensä kanssa. 
Tutkimukseni ihmiskäsitys nojautuu tähän Rauhalan holistiseen ihmiskäsitykseen ja 
avaankin seuraavaksi lyhyesti sekä sitä että toimijuutta. Tämän lisäksi esittelen tämän 
tutkielman keskeiset käsitteet, tutkimustehtävän ja tutkimuskysymykset.   
 
Holistisuus merkitsee Rauhalan (2014) näkemyksen mukaan sitä, että olemisen 
perusmuodot, tajunnallisuus, kehollisuus ja situaationaalisuus edellyttävän toistensa 
olemassaolon ollakseen itse olemassa. Nämä olemisen perusmuodot ovat kietoutuneet 
toisiinsa ja vaikuttavat toisiinsa ihmisen kokonaisuudessa. Muutos yhdessä muodossa 
vaikuttaa koko ihmisen kokonaisuudessa ja voi aiheuttaa muutosta myös muissa 
perusmuodoissa.  (Mts. 54–58.) Tajunnallisuus sisältää psyykkisen ja henkisen, 
kehollisuus viittaa ihmisen ruumiillisiin orgaanisiin toimintoihin. Situaationaalisuus 
viittaa siihen, miten ihminen on suhteissa maailmaan. Situaationaalisuus tarkoittaa 
niiden ilmiöiden, objektien ja asiantilojen kokonaisuutta, johon yksilön tajunnallisuus ja 
kehollisuus on suhteissa. Näitä situaation ainoalaatuisia rakenneosia voi kutsua 
komponenteiksi, joita voivat olla esimerkiksi maantieteelliset olosuhteet, arvot, 
yhteiskunnalliset olosuhteet, perhetilanteet ja perintötekijät. Situaationaalisuudella 
tarkoitetaan ihmisen kietoutuneisuutta maailmaan situaationsa kautta. Situaatio ei ole 
ihmisestä erillinen asia vaan olemisessa myös osa ihmistä itseään. Tähän ympäröivään 
maailmaan ihminen on erilaisissa suhteissa, ja tämä tilanne on dynaaminen, jatkuvassa 
liikkeessä oleva tila. (Rauhala 2009, 112–114; 2014, 32–34.) Tätä dynaamista, 
kietoutunutta tilaa Rauhala (2014, 57) nimittää situaationaaliseksi säätöpiiriksi. 
4.1 Toimijuus ja tutkimuksen keskeiset käsitteet 
Sosiologisesta näkökulmasta toimijuudessa on kysymys ihmisen käyttäytymisestä ja 
toiminnasta. Siinä painottuu näkemys ihmisestä sosiaalisen yhteisön osana, jossa hän 
joutuu kamppailemaan yksilönä moniulotteisessa yhteiskunnan systeemissä. 
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Toimijuuden tutkimuksessa yhtenä keskeisenä teemana nähdään kysymys siitä, 
ohjaavatko rakenteet yksilön toimintaa vai toimija itse omilla valinnoillaan. (Jyrkämä 
2008.) Toimijuutta uranuurtajana tutkineen Anthony Giddensin (1984) ajatus 
toimijuudesta pohjautuu hänen rakenteistumisteoriaansa. Hänen näkemyksensä 
sosiaalisesta todellisuudesta painottaa sosiaalisen todellisuuden olevan kokonaisuutena 
enemmän kuin osiensa summa. (Mts. 1.) Giddensin mukaan sosiaaliset rakenteet sekä 
mahdollistavat toiminnan resurssina että rajoittavat toimintaa. Toimija ei voi toimia 
täysin vapaasti vaan hän voi toimia rakenteista käsin ja niiden sisällä, mutta hän myös 
pystyy synnyttämään uusia toimintamalleja. (Giddens 1984, 16–21; Virkola 2014, 45.) 
Myös Metteri (2012, 61) näkee, että järjestelmät eivät tule ihmisten ulkopuolelta vaan 
ihmiset uusintavat ja muuttavat rakenteita arkisessa toiminnassaan. 
 
Toimijuudessa on kyse intentionaalisesta toiminnasta, eli toiminnasta, johon liittyy 
aikomus ja tahto toimia. Olennaista on potentiaali toimia pikemminkin kuin itse 
toimimisen suorittaminen. Toimimiseen liittyy aina myös valtaa.  Ihmisellä on valta 
toimia, jättää toimimatta ja myös valta valita, miten hän toimii, mikäli potentiaalia 
toimimiseen löytyy. (Giddens1984, 5–10.) Jyrki Jyrkämän (2008) mukaan Giddens 
korostaa mahdollisuuksia ja toimijan valtaa. Jyrkämä näkee toimijuuteen liittyvän myös 
esteitä, rajoituksia ja pakkoja. Hän on kehittänyt kuuden modaliteetin teorian 
toimijuudesta jossa modaliteetit sisältävät sekä mahdollisuuksia että rajoitteita. Käytän 
toimijuuden modaliteettiteoriaa näkökulmaksi alaluvun 9.1 yhteenvedossa ja keskityn 
sen avulla tarkastelemaan tutkimustulosteni pohjalta vammaisen lapsen vanhemman 
toimijuuden ehtoihin vaikuttavia tekijöitä. 
 
Toimijuus rakentuu toimijuuden modaliteettiteorian mukaan sisältäpäin tarkasteltuna 
modaliteettien dynamiikasta ja se muotoutuu ja uusiutuu jatkuvana prosessina. 
Modaliteetit ovat ”kyetä”, ”osata”, ”haluta”, ”täytyä”, ”voida” ja ”tuntea”. ”Kyetä” 
viittaa toimijan fyysisiin ja psyykkisiin kykyihin ja kykenemiseen, joka vaihtelee 
tilanteesta toiseen ja heikkenee esimerkiksi ihmisen sairastuessa. ”Osata” viittaa tässä 
yhteydessä laajasti tietoihin ja taitoihin, joita toimijalla on ja joita hän on elämänsä 
aikana hankkinut. ”Haluta” -ulottuvuus liittyy motivaatioon, tahtomiseen ja tavoitteisiin. 
”Täytyä” viittaa fyysisiin ja sosiaalisiin esteisiin, pakkoihin ja rajoitteisiin. ”Voida” -
modaliteettiin kuuluvat mahdollisuudet, joita kulloinenkin tilanne ja tilanteen rakentavat 
osatekijät tuottavat ja avaavat. ”Tuntea” liittyy ihmisen perusominaisuuteen ja siihen, 
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miten ihminen arvioi ja arvottaa tunteitaan sekä tunteiden liittämiseen kohtaamiinsa 
asioihin ja tilanteisiin. Toimijuusanalyysin voi kohdentaa siihen, mitä ihminen kykenee, 
osaa, haluaa, tuntee ja mitä hänen täytyy kussakin tilanteessa tehdä tai olla tekemättä. 
(Jyrkämä 2008.) Marjo Romakkaniemi (2010) näkee modaliteettien olevan myös 
dynaamisessa prosessissa, kuten Jyrkämäkin (2008), mutta hänen mukaansa 
modaliteetit voivat myös olla sisäkkäin, jolloin niitä ei voi erottaa toisistaan.  
 
Riitta-Liisa Kokko ja Peppi Saikku (2012) ovat tutkineet toimijuuden tukemista. 
Tutkimuksen kohteena olivat työllisyyskokeiluun osallistuneet ja toimijuuden tukemista 
tarkasteltiin ammatillisessa ja sosiaalisessa kuntoutuksessa. Tutkijat päätyivät 
johtopäätöksissään siihen, että vaikeasti työllistyvien ja pitkäaikaistyöttömien 
toimintamahdollisuudet näyttäytyvät varsin rajallisina. Työttömien toimijuutta voidaan 
heidän mukaansa tukea, mutta todelliset mahdollisuudet, valinnanvapaudet ja 
työllistyminen ovat yhteydessä yhteiskunnan rakenteisiin ja niistä riippuvaisia. (Kokko 
& Saikku 2012, 5–14.) 
 
Sekä tukien hakeminen että vanhemman toimijuus tukien hakemisprosessissa liittyvät 
tässä tutkielmassa kiinteästi toimimiseen ja toiminnan toteutumiseen. Näen tukien 
hakemisen toimintana, jonka tavoitteena on tarpeellisten tukien saaminen vammaiselle 
lapselle ja tätä kautta myös vammaisen lapsen perheelle.  
 
Tukien hakemisprosessi alkaa siitä, kun perhe toteaa tarvitsevansa tukea lapsen vamman 
johdosta. Tämän jälkeen perhe tarvitsee tietoa sosiaaliturvasta, mitä tukia Suomessa on 
mahdollista heidän tilanteeseensa saada ja mitä tukia heidän kannattaa hakea. Tämän 
jälkeen tehdään hakemus. Vammaisen lapsen sosiaaliturvaan sisältyvien tukien 
hakeminen tapahtuu pääsääntöisesti hakemuslomakkeiden avulla. Osaa tuista on 
kuitenkin haettava vapaalla, itse muotoilluilla hakemuksilla. Pelkän lomakkeen 
täyttämisen lisäksi on hakemukseen usein liitettävä esimerkiksi lääkärinlausunto tai 
muiden asiantuntijoiden lausuntoja. Koska tukien hakeminen voi sisältää useanlaista 
toimintaa, käytän hakemuksen valmiiksi työstämisestä käsitettä ”hakemuksen teko”. 
Tämä sisältää kaikki vaiheet hakemuksen työstämisessä.  
 
Tukien hakijana toimii tämän tutkimuksen viitekehyksessä vammaisen lapsen 
vanhempi. Hypoteesini on, että vanhemman toimijuus linkittyy tässä tutkimuksessa 
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hakemisprosessiin. Keskeistä on se, mitkä asiat mahdollistavat ja edistävät toimijuutta 
ja mitkä asiat taas rajoittavat ja jopa estävät sitä.  Oletus on, että vanhemman toimijuus 
on keskeinen tekijä sille, että vammainen lapsi voi saada hänelle lainsäädännön mukaan 
kuuluvia tukia.  
 
Sekä toimijuuden teoria että holistinen ihmiskäsitys painottavat kokonaisuuden ja 
yksityiskohtien vuorovaikutusta, ja haluankin kohdistaa huomion siihen, että 
yhteiskunnan eri tasoilla tapahtuva toiminta on kytköksissä toisiinsa. Tämä 
vuorovaikutus ja kytkeytyneisyys näkyvät myös vammaisen lapsen vanhemman tukien 
hakemisprosessissa ja lapsen sosiaaliturvan toteutumisessa. 
 
Tämän tutkielman keskeiset käsitteet ovat tukien hakeminen ja vanhemman toimijuus 
tukien hakemisprosessissa.  
4.2 Tutkimustehtävä ja tutkimuskysymykset  
Tutkimukseni tavoitteena on tarkastella, millaisia kokemuksia vammaisten lasten 
vanhemmilla on tukien hakemisesta ja mitä merkityksiä vanhemmat antavat tukien 
hakemiselle. Näistä merkityksistä on tarkoitus muodostaa kuva siitä, millaisena ilmiönä 
tukien hakeminen näyttäytyy vammaisen lapsen vanhemman näkökulmasta.  Koska 
aiheesta ei ole tehty tutkimusta aiemmin, onkin yhtenä tavoitteenani muodostaa tästä 
ilmiöstä mahdollisimman monisärmäinen kokonaiskuva.  
 
Tutkimuskysymykseni ovat seuraavat:  
1. Millaisia kokemuksia vanhemmilla on hakemusten teosta?  
2. Millaisena vammaisen lapsen sosiaaliturvaan sisältyvien tukien järjestelmä 
näyttäytyy vammaisten lasten vanhempien kokemusten kautta?   
3. Millaiseksi vanhemmat kokevat suhteensa sosiaaliturvajärjestelmään?  
 
Tukien hakemisilmiössä olen kiinnostunut siitä, millaisia kokemuksia vanhemmilla on 
varsinaisesta hakemusten työstämisestä. Tämän lisäksi tarkastelen sitä, millaisia 
kokemuksia vanhemmilla on vammaisen lapsen sosiaaliturvaan sisältyvien tukien 
järjestelmästä ja sen parissa toimimisesta. Näiden lisäksi olen kiinnostunut siitä, 
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millaiseksi vanhemmat kokevat suhteensa tukijärjestelmään ja mitkä asiat synnyttävät 
tämän kokemukseen.  
 
Tutkimukseni eräänä tavoitteena on myös tuoda vammaisten lasten vanhempien ääni 
kuuluville tukien hakemisen osalta, koska nimenomaan vanhemmat hakevat lapsilleen 
tukia. Lapsen tukien saaminen riippuu nimenomaan vanhemmasta ja vanhemman 
toimijuuden toteutumisesta tukien hakemisprosessissa.  
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5 Tutkimuksen metodologiset valinnat ja tutkimuksen toteutus  
5.1 Vanhemman kokemukset ja kokemusten merkitykset  
Olen nojautunut tämän tutkimuksen analyysissä fenomenologiseen tieteenfilosofiaan, 
koska olen kiinnostunut tutkimuksessani vanhempien kokemuksista. Fenomenologiassa 
tutkimuksen kohteena ovat nimenomaan ihmisten kokemukset (Laine 2001, 27). 
Vanhempien haastattelutilanteissa tavoitteenani olikin antaa vanhemmille mahdollisuus 
tuoda esiin mahdollisimman vapaasti ja häiriöttä juuri heidän kokemuksiaan liittyen 
tukien hakemiseen. Analysoidessani vanhempien kokemuksia, tavoitteenani oli 
ymmärtää sekä heidän elämismaailmaansa tukien hakemisen osalta että niitä 
merkityksiä, joita he tukien hakemiselle antoivat. Näistä vanhempien kokemuksista olen 
muodostanut kuvan tukien hakemisesta ilmiönä. Kokemus fenomenologisessa 
tutkimuksessa sisältää Timo Laineen (2001, 26–27) mukaan juuri ympäröivässä 
maailmassa olemisen, toimimisen, havainnoinnin ja koetun ymmärtävän jäsentämisen. 
Nämä kokemukset syntyvät vuorovaikutuksessa todellisuuden kanssa. Ihminen on 
suhteissa omaan elämänsä todellisuuteen. Fenomenologisen filosofian mukaan maailma 
on ihmiselle intentionaalinen, tarkoittaen sitä, että kaikki merkitsee hänelle jotakin. 
Emme ole pelkän neutraalin massan ympäröimiä. Kokemukset muotoutuvat näistä 
merkityksistä. Fenomenologisessa tutkimuksessa tarkastellaankin nimenomaan ilmiötä 
ilmiönä itsenään ja ymmärrys ilmiöstä syntyy intuitiivisena kokemuksena (Judén-
Tupakka 2007, 62). 
 
Fenomenologista analyysia voidaan yhdistää myös muihin analyysimenetelmiin 
(Fenomenologinen analyysi 2015). Olenkin tämän tutkimuksen analyysissä nojautunut 
fenomenologisen tieteenfilosofian lisäksi myös hermeneuttiseen filosofiaan.  
Hermeneutiikassa on keskeisenä ajatuksena ymmärtäminen ja tulkinta (Laine 2001, 29). 
Hermeneuttisessa tiedonmuodostuksessa on ilmiön merkitys keskiössä ja tarkoituksena 
on yrittää ymmärtää ilmiön olemus mahdollisimman monisärmäisenä. Tämä 
monisärmäinen olemus yritetään tavoittaa ymmärtämällä tutkittavien elämää. 
(Siekkinen 2007, 50.) Hermeneuttisessa tutkimuksessa tavoitellaan myös tutkittavan 
tulkintaa todellisuudesta sekä heidän käsitystään ilmiöstä. Myös tutkijan ja tutkittavan 
tutkimustilanteessa syntynyt suhde ja ymmärrys asiasta ovat aina läsnä. (Ronkainen ym. 
2011, 97–98.) Tavoitteenani onkin tässä tutkimuksessa ollut fenomenologis-
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hermeneuttisen tradition mukaan ymmärtää ja tulkita haastattelemieni vanhempien 
kokemuksia ja kokemuksille annettuja merkityksiä (Granfelt 1998, 15; Ronkainen ym. 
2011, 98).  
 
Rauhalan (2009) näkökulma ihmisen ainutlaatuisuuteen on tukenut tutkimukseni 
analyysissä tavoitettani löytää yksilöllisiä kokemuksia tukien hakemisen ilmiön 
muodostamiseksi. Rauhalan mukaan jokainen ihminen on erityinen olento, jota ei voi 
tutkia tai kategorisoida mihinkään erityiseen kaavaan. Ihminen on olento, joka ajattelee 
ja toimii omalla erityisellä tavallaan ja hänen toimintansa perustuu tiedostamiseen ja 
tiedostamalla tehtyihin valintoihin. (Rauhala, 2009, 147–148, 188–189.) Yksilöllisten 
kokemusten etsiminen ei kuitenkaan sulje pois sitä, että tutkimuksen tuloksissa voi 
antaa painoarvoa sellaisille asioille, jotka ovat koskettaneet useaa tutkittavaa. Käsitän 
Rauhalan (1993, 85–86) ajatuksen niin, että ihmisyydessä on aina yksilöllisyys ja 
yleisyys läsnä. Ihminen toteuttaa Rauhalan mukaan aina eläessään myös ihmislajin 
yleistä olemusta, mutta omalla yksilöllisellä tavallaan. Nämä molemmat olemuksen 
ulottuvuudet, yksilöllinen ja ainutlaatuinen sekä yleinen ihmislajille tyypillinen 
ulottuvuus kietoutuvat ihmisen elämässä toisiinsa.  
 
Näen teoreettisen viitekehyksen tutkimuksen teossa olennaisena taustavaikuttimena, 
koska se ohjaa sekä analyysitavan valintaa että tukee itse analyysiprosessia ja sitä miten 
tutkimus etenee (Hyvärinen 2010, 90). Tämä tutkimus on edennyt sarjana pohdintoja 
siitä, miten metodologisesti tulisi edetä. Filosofiset tausta-ajatukset ihmisen 
kokemuksen tutkimisesta sekä ihmisen ainutlaatuisuudesta ovat ohjanneet näitä 
metodologisia valintojani. Keskiössä on ollut tutkimustehtäväni ohjaamana paikantaa 
niitä aineksia, joita tutkimukseni kohteena oleva ilmiö sisältää, paljastaa ilmiön 
yhteyteen kehkeytyneitä ja piiloutuneita merkityksiä sekä kiteyttää keskeiset asiat, joita 
on noussut esille aineistosta. (Laine 2001, 31.) Yhdynkin Alasuutarin (2001, 23–24, 31–
33) ajatukseen, jonka mukaan laadullisen tutkimuksen voi mieltää arvoitusten 
ratkomisena ja tutkimus voi olla hyvinkin luova prosessi, jossa myös löydetään uusia 
tapoja tehdä tutkimusta.  
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5.2 Aineiston hankinta ja analyysi 
Tutkimuksen aineisto on kerätty haastattelemalla vammaisten lasten vanhempia. 
Haastateltavat sain kutsumalla tutkimukseen Leijonaemot ry:n Facebook -sivujen 
keskustelupalstan käyttäjiä sekä yhden erityislasten koulun vanhempia. Valitsin 
Leijonaemot ry:n keskustelupalstan kanavakseni, koska Leijonaemot ry on 
vertaistukijärjestö erityislasten vanhemmille yli diagnoosirajojen (Leijonaemot ry 
2015). Koin, että vanhemman oma tietämys ja kokemus lapsensa erityislapsuudesta 
sekä toive tuesta yhdessä sen kanssa, että vanhemmat ovat hakeneet lapselle vähintään 
kolmea tukea, olivat riittävä kriteeri sopivaksi haastatteluehdokkaaksi. Haastattelut tein 
lokakuussa 2015 avoimina yksilöhaastatteluina. Lähetin kutsun tutkimukseen 
osallistumisesta Leijonaemot ry:n facebook -sivuille syyskuussa 2015 (Liite 3). Sain 
tätä kautta kolme haastateltavaa. Alun perin toivoin löytäväni kaikki haastateltavat jo 
keskustelupalstalta. En ollut onnistunut saamaan yhtään isää haastateltavaksi ja halusin 
myös isien näkökulman tähän tutkimukseen. Otin yhteyttä erääseen kouluun ja pyysin 
rehtorilta luvan jakaa lasten mukana koteihin haastattelupyynnön isille (Liite 3). Sain 
tätä kautta kaksi haastateltavaa. Lisäksi sisällytin varsinaiseen aineistooni 
koehaastatteluni, joka täytti edellä mainitut kriteerit. Haastatteluja on yhteensä kuusi.  
 
Haastattelin tutkimukseen osallistuneita vanhempia avoimen haastattelun keinoin ja 
tavoitteeni oli pureutua syvälle siihen, mitä tukien hakeminen vammaisen lapsen 
vanhemmalle merkitsee. Tavoittelin tietoa siitä, millaisia asioita tukien hakemiseen 
heidän näkökulmastaan sisältyy ja mitä vanhemmat olivat tukia hakiessaan kokeneet.  
 
Avoimen haastattelun keskeisenä ajatuksena on luoda keskustelunomainen 
haastattelutilanne, jossa operoidaan avoimilla kysymyksillä. Mitä syvemmälle 
haastattelussa halutaan päästä, sitä vapaammin tulee tutkijan suhtautua etukäteen 
miettimiinsä teemoihin ja odotettuihin vastauksiin. Avoimessa haastattelussa tutkija ja 
haastateltava käyvät läpi tutkijan valitsemia aiheita keskustelunomaisesti, mutta kaikki 
tutkittavat eivät välttämättä käy läpi kaikkia tutkijan etukäteen suunnittelemia aiheita, 
kuten teemahaastattelussa tehdään. Keskustelun ja esille tulevien aiheiden annetaan 
vaikuttaa haastattelun sisältöön ja käsiteltäviin asioihin. Haastattelija ei siis ole sidottu 
ennalta valmisteltuihin kysymyksiin eikä aiheisiin vaan antaa tilaa uusien, 
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mielenkiintoisten näkökulmien ja aiheiden esiin nousemiselle ja haastattelija antaa myös 
tilaa haastateltavalle itse rajata vastauksensa. (Siekkinen 2007, 44–45.)  
 
Tässä tutkimuksessa käytin avointa haastattelua nimenomaan tällaisena 
keskustelullisena tapahtumana, jossa on tavoitteena päästä pureutumaan perusteellisesti 
valittuun aiheeseen siten, että koetetaan avoimilla kysymyksillä syventää haastateltavien 
vastauksia. Alustavan haastattelukysymyslistan olin tehnyt jo kuukausia ennen 
haastatteluiden toteuttamista tutkimussuunnitelman liitteeksi. Niitä tarkensin kuitenkin 
hiukan ennen haastattelujen aloittamista. Tavoitteenani oli antaa tutkittavien tuoda esille 
omia kokemuksiaan, joihin toivoin pystyväni tarttumaan ja viemään haastattelua 
eteenpäin esittämällä lisäkysymyksiä. Ajatuksenani oli, että tällaisella metodilla 
pääsisin sisälle haastateltavan maailmaan ja niihin merkityksiin, joita hän tukien 
hakemiselle antaa. Olin tehnyt myös kysymyksiä haastattelun tueksi (Liite 4). Ennalta 
suunniteltuja haastattelukysymyksiä oli tarkoitus käyttää, mikäli keskustelu ei etenisi. 
Näitä ennakkoon tehtyjä kysymyksiä käytin lopulta kuitenkin todella vähän. Alkuun 
saatoin esittää yhden kysymyksen ja yleensä siitä haastattelu ja tarina käynnistyivät. 
Haastattelun aluksi kysyin taustatiedot ja kirjasin ne erilliselle paperille. Taustatietojen 
kyseleminen johti usein siihen, että haastateltava alkoi kertoa omia kokemuksiaan ja 
pohtia tukien hakemista.  
 
Taustatietokyselyn yhteydessä pyysin vanhemman arviota hänen oman lapsensa hoidon 
kuormittavuudesta verrattuna muiden saman ikäisten lasten hoidon kuormittavuuteen. 
Kysymyksen tueksi käytin janaa, jonka päät ovat: 1= ei kuormita lainkaan ja 10 = hyvin 
kuormittavaa. Tälle janalle tuli sijoittaa arvio oman vammaisen lapsen hoidon 
kuormittavuudesta sekä myös arvio siitä, miten muiden saman ikäisten lasten hoito 
kuormittaa heidän vanhempiaan.  Näitä tietoja olen käyttänyt haastatteluaineiston 
tukena sekä sen hahmottamiseen, kuinka raskaana vanhemmat lapsensa hoidon kokevat.  
 
Haastattelujen ollessa käynnissä aloin pohtia haastateltavien suhdetta toisiinsa. Jokainen 
haastattelu ja haastattelutilanne olivat sangen erilaisia, joka johtui persoonien, 
elämäntilanteiden mutta myös lapsen vamman ja iän tuomista eroista. Tässä näkyi  
se, että jokainen ihminen on erityinen ja yksilöllinen ja jokaisen situaatio on erilainen 
(esim. Rauhala 2009, 147–148). Jokainen haastateltava toi haastatteluun sen hetkisen 
maailmansa ja tilanteensa ja toivoin, että näihin olisi mahdollisimman vähän vaikuttanut 
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muiden haastateltujen näkemykset ja kokemukset. Tämän johdosta pidin tärkeänä, etten 
tuonut käynnissä olevaan haastatteluun muiden haastattelujen yhteydessä keskustelusta 
nousseita teemoja. Päätin analyysivaiheessa, että mikäli olin tuonut näitä teemoja esille 
tai muutoin johdatellut haastateltavaa, en käyttäisi kyseistä aineistoa. Näin kävi 
loppujen lopuksi vain yhden kerran yhden haastattelun kohdalla. Näiden edellä 
avaamieni valintojen katson tukeneen ajatusta, että olen hakenut yksilön kokemuksia, 
joihin ovat vaikuttaneet mahdollisimman vähän muiden haastateltavien kertomukset tai 
omat ennakko-oletukseni.  
 
Tutkielmani on fenomenologiseen tieteenfilosofiaan nojautuva työ ja lähtökohtana oli 
myös pitää tämä filosofia taustalla analyysiä tehdessä. Analyysini on aineistolähtöinen 
sisällönanalyysi. Käsitän tässä tutkimuksessa sisällönanalyysin nimenomaan Jouni 
Tuomen ja Anneli Sarajärven (2002) kuvaamaksi sellaiseksi analyysimenetelmäksi, 
jossa nähdään todellisuuden muodostuvan ihmisen omista kokemuksista. Heidän 
mukaansa ihminen tarkastelee todellisuutta ikään kuin sisältäpäin ja sisällyttää tähän 
kuvaan koko elämismaailmansa. Tuomen ja Sarajärven mukaan sisällönanalyysin 
päätehtävänä on järjestää tutkimuksen aineisto ja etsiä tekstistä merkityksiä. Tässä 
tutkimuksessa juuri haastateltavien kokemukset ja niistä kumpuavat merkitykset ovat 
perustana tutkimukseni tuloksille. (Mts. 105–106.)  
 
Tuomi ja Sarajärvi (2002) esittävät yleiseksi laadullisen tutkimuksen analyysin rungoksi 
seuraavia vaiheita:   
1. Päätä, mikä aineistossa on kiinnostavaa.  
2. Käy läpi aineisto ja merkitse ne tekstit, jotka ovat kiinnostavia, karsi muu teksti pois 
tutkimuksesta. Kerää merkityt asiat yhteen, erikseen aineistosta. (Tässä vaiheessa voi 
aineiston esimerkiksi koodata.)  
3. Luokittele, teemoita tai tyypittele aineisto.  
4. Kirjoita yhteenveto. 
Kirjoittajien mukaan tätä perusrunkoa voidaan soveltaa ja toteuttaa monella tavalla ja se 
voi toimia myös analyysin tueksi väljänä teoreettisena kehyksenä.  (Mts. 94–95) 
 
Lähtiessäni pohtimaan analyysimetodini valintaa, valitsin aluksi tämän rungon tavaksi 
edetä analyysissäni. Rungon mukaan eteneminen ei mielestäni kuitenkaan täyttänyt 
sellaisenaan fenomenologisen tutkimusfilosofian vaatimuksen mukaista etenemistä, 
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joten muokkasin runkoa omiin tarkoituksiini sopivaksi hyödyntäen Tuula Tonttilan 
(2006, 77) käyttämää fenomenologista analyysisovellusta, joka perustuu Amedeo 
Giorgin (2009, 128–137) analyysimetodiin. Tonttilan metodi etenee kokonaisuudessaan 
seuraavasti:   
1. Tutkimukseen tutustutaan huolellisesti ja muodostetaan kokonaisnäkemys ilmiöstä.  
2. Aineistosta erotetaan merkitystä sisältäviä yksiköitä, jotka voivat löytyä myös 
intuitiivisesti suuremman tekstikokonaisuuden tuloksena.  
3. Jokainen merkityskokonaisuus käännetään tutkittavan kieleltä tutkijan tieteenalan 
kielelle.  
4. Näistä merkityskokonaisuuksista muodostetaan jokaisen haastateltavan 
yksilökohtainen merkitysverkosto.  
5. siirrytään näistä yksilökohtaisista merkitysverkostoista yleiseen merkitysverkostoon. 
Subjektiivinen kokemus on tässäkin vielä nähtävissä. 
 (Tonttila 2006, 77–78.) 
 
Rakensin siis oman analyysimetodini näiden kahden, Tonttilan (2006, 77) 
fenomenologisen metodin ja Tuomen ja Sarajärven (2002, 94) laadullisen tutkimuksen 
analyysin rungon, pohjalle. Analyysimetodini muodostui seuraavaksi:  
1. Tutustuin tutkimukseen huolellisesti ja muodostin kokonaisnäkemyksen ilmiöstä.  
2. Litteroin aineiston 
3. Erotin aineistosta merkityskokonaisuuksia, joista osa löytyi intuitiivisesti suuremman 
tekstikokonaisuuden tuloksena.  
4. Käänsin jokaisen merkityskokonaisuuden tutkittavan kieleltä aiheeni kannalta 
toimivalle kielelle muodostaen merkityskokonaisuuksista tiivistelmiä. 
5. Teemoittelin aineiston ja yhdistelin teemat kolmeksi pääteemaksi kolmessa vaiheessa 
(ks. liite 5). 
6. Kirjoitin yhteenvedon kustakin pääteemasta. 
 
Käytännössä etenin analyysissäni seuraavasti: Aloitin analyysiprosessini kuuntelemalla 
kaikki haastattelut vähintään kahteen kertaan, jonka jälkeen litteroin aineiston. 
Valtaosan haastatteluista litteroin itse lukuun ottamatta osaa eräästä haastattelusta, johon 
sain litterointiapua. Litteroin haastatteluaineistoni noin kahden kuukauden aikana välillä 
edistäen samalla tutkielmani kirjallista osuutta. Litteroituja haastatteluliuskoja tuli 102 
sivua (kirjasintyyli Ariel, riviväli 1,5).  Litteroin haastattelemieni vanhempien tekstit 
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sanatarkasti muilta osin, paitsi omien repliikkieni osalta. Ne repliikit, joissa esitin 
suoranaisia kommentteja tai esitin kysymyksiä, litteroin myös. Keskustelua tukevat ja 
kuulemistani ilmaisevat toteamukset, kuten esimerkiksi ”juu” tai ”mmm… ” jätin 
litteroidusta tekstistä pois, mikäli se ei vaikuttanut haastateltavan puheeseen, vaan 
lähinnä ilmaisi sitä, että kuuntelin aktiivisesti ja ymmärsin kuulemaani. Mikäli 
haastateltava piti ajatustauon, merkitsin sen peräkkäisillä pisteillä (…). Sanan alun 
painottamisen merkitsin isoilla kirjaimilla. Jos painotus koski kokonaista sanaa, 
alleviivasin sanan tai sanat. Mikäli sanan intonaatio kohosi, kuvasin tätä merkitsemällä 
sanan loppuun / -merkin. Näitä koodeja käytin voidakseni jälkeenpäin paikantaa puheen 
sävyjä ja sanojen merkityksiä.  
 
Pohdin huolella ennen analyysin aloittamista, minkälaisia merkityskokonaisuuksia olin 
etsimässä. Päädyin etsimään ajatuskokonaisuuksia, jotka ilmentävät haastattelemieni 
vanhempien suhdetta tukien hakemisen maailmaan. Jotkut ajatukset löytyivät jo lauseen 
osasta mutta toiset saattoivat olla kätkettyinä hyvinkin suuriin tekstikokonaisuuksiin. 
(Tuomi & Sarajärvi 2009, 110.) 
 
Tutkimustehtäväni toimi tässä tutkimuksessa lähtökohtana määrittäen sitä, mitkä 
havainnot olivat tutkimuksen kannalta olennaisia ja mitkä eivät. Aineistosta esiin 
nousseita poikkeuksia yritin laadullisen tutkimuksen vaateen mukaisesti ymmärtää 
kontekstissaan osana ilmiötä. Poikkeukset, joita aineistosta ilmaantuivat, olivatkin 
tärkeitä osatekijöitä ja apuvälineitä muodostaessani tutkimukseni kohteena olevasta 
ilmiöstä kokonaiskuvaa. Tavoitteenani oli noudattaa analyysissäni Pentti Alasuutarin 
(2014) ajatusta siitä, että aineistoa pyritään pelkistämään ja karsimaan siten, että jäljelle 
jää sellainen havaintojen joukko, jota yhdistää joku tietty piirre. Esimerkiksi muoto tai 
sääntö, joka niiltä osin pätee koko aineistoon. Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa 
tulee Alasuutarin mukaan tarkastella kokonaisuutena ja aineiston tulee poikkeuksineen 
sopia esitetyn tulkinnan rajaamiin kehyksiin.  Alasuutari puhuu myös siitä, kuinka 
analyysin vaiheet, havaintojen pelkistäminen ja tulkinta kietoutuvat tutkimuksen 
analyysissä usein toisiinsa. (Mts. 39–43.) 
 
Luin litteroimani tekstit huolella läpi useaan kertaan ja merkitsin tekstiin intuitiivisesti 
kohtia, jotka kiinnostivat minua. Tämän jälkeen tulostin tekstit ja alleviivasin 
merkityistä tekstinosista ilmiöön liittyviä asioita ja nimesin marginaaliin 
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merkityskokonaisuuksia. Tässä vaiheessa lukiessani tekstejä uudelleen löysin niistä 
vielä joitakin uusia, tutkimustehtäväni kannalta mielenkiintoisia tekstinosia, jotka myös 
nimesin merkityskokonaisuuksiksi. Niiden pituudet vaihtelivat muutamasta sanasta 
useampiin lauseisiin tai jopa kappaleisiin. Kirjoitin kustakin merkityskokonaisuudesta 
muutaman sanan tiivistelmän omalle liuskalleen ja ryhmittelin tämän jälkeen näitä 
liuskoja teemoiksi. Muodostaessani näitä teemoja etsin sekä merkityskokonaisuuksien 
tiivistelmien yhtäläisyyksiä että eroavuuksia, jotta kunkin teeman ydin kirkastuisi. 
Teemoitteluni löysi lopullisen muotonsa kolmen vaiheen tuloksena (ks. Liite 5). 
Merkityskokonaisuuksien tiivistelmiä nostin aineistosta yhteensä 234. Ensimmäisessä 
vaiheessa järjestelin merkityskokonaisuuksien tiivistelmät 34 teeman alle.  Toisessa 
vaiheessa karsin joitakin teemoja pois ja yhdistin lopuista teemoista 11 teemakategoriaa 
tutkimustehtävääni, haastatteluaineistoon ja kirjallisuuteen aina välillä palaten.  
 
Kolmannessa vaiheessa etsin oikeita pääteemoja ja tavoitteenani oli löytää 2-3 
pääteemaa. Jo aivan analyysiprosessin alkuvaiheessa hahmottui kaksi pääteemaa, jotka 
kuvastivat vanhempien kokemuksia tukien hakemisesta. Nämä pääteemat säilyivät 
relevantteina loppuun asti, vain hiukan sisällöllisesti muuttuen. Pääteemoista 
ensimmäinen liittyi hakemusprosessin konkreettiseen suorittamiseen ja toinen 
vanhempien kokemuksiin sosiaaliturvajärjestelmästä ja sen kanssa toimimisesta. Kaikki 
merkityskokonaisuudet eivät kuitenkaan sopineet näiden kahden pääteeman alle, joten 
pitkän työstämisprosessin tuloksena päädyin kolmanteen pääteemaan, joka liittyi 
luottamukseen. Tämän hiomisprosessin aikana kuuntelin ajoittain äänitteitä 
haastatteluista ja palasin myös tutkimaan merkityskokonaisuuksien verkostoa.  Koen, 
että tämä vaihe, jossa pääteemat ja teemakategoriat elivät, kirkastivat minulle, mikä 
vanhempien kertomuksissa on olennaista ja heille merkityksellistä. Peilasin näitä 
vanhempien antamia merkityksiä myös lukemaani kirjallisuuteen, aiempaan 
tutkimukseen ja tutkimustehtävääni. Näiden prosessien kulkiessa rinnakkain ja 
lomittain, hioutuivat tutkimuksen tulokset sellaisiksi kuin ne nyt ovat perustuen 
tutkimustehtävän, kirjallisuuden ja vanhempien kokemusten vuorovaikutukseen. Tämän 
prosessin aikana myös tutkimuskysymykseni muuttuivat hiukan, jotta ne olisivat 
linjassa sekä tutkimustehtäväni että aineiston keskeisten pääteemojen kanssa.  
 
Lopullisessa muodossaan tulokset asettuivat tässä neljännessä vaiheessa kolmen 
pääteeman alle kolmeksi tulosluvuksi ja niiden alaluvuiksi. Myös Johanna Ruusuvuori, 
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Pirjo Nikander ja Matti Hyvärinen (2010, 11–12) kirjoittavat, että tutkimusprosessi voi 
elää siten, että tutkimustehtävä ja aineisto voivat käydä vuoropuhelua keskenään siten 
että tutkimuskysymykset ja joskus jopa tutkimussuunnitelma voivat muotoutua uuteen 
muotoon tutkimusprosessin edetessä. Aineiston luokittelu, analysointi ja tulkinta ovat 
kolme itsenäistä osatehtävää tutkimuksessa, jotka kussakin tutkimuksessa painottuvat 
eri tavoin. Kuten tässäkin tutkimuksessa, ne saattavat kietoutua toisiinsa. Tutkijoiden 
mielestä on tärkeää, että vaiheet osataan erottaa toisistaan, sillä mikään vaihe ei korvaa 
toista.  
 
Analyysiprosessissa tavoitteenani on ollut ymmärtää haastateltavien elämää ja 
löytämään merkityksiä heidän kertomuksistaan. Timo Laine (2001, 50) kuvaakin 
osuvasti, että tulkinta ei ole sen esittämistä, mitä haastateltavat konkreettisesti sanovat, 
vaan vihjeisiin tarttumista ja niiden avulla ymmärtämistä, mitä merkitysten takana on. 
Tulkintaan liittyy myös sen ymmärtäminen, miten merkitykset niveltyvät toisiinsa ja 
saavat merkityksiä suhteessa toisiinsa.  
5.3 Eettisyys tutkimuksessa ja tutkijapositio 
Hyvän tieteellisen käytännön mukaan tehdyssä tutkimuksessa on punnittu huolellisesti 
ja monipuolisesti tutkimuseettisiä kysymyksiä. Haastateltavien yksityisyyttä tulee 
kunnioittaa ja varjella ja heille tulee antaa riittävästi tietoa, jotta he voivat toimia itseään 
suojelevalla tavalla koko tutkimukseen osallistumisen ajan. Heidän tulee myös voida 
olla varmoja siitä, ettei tutkimus vahingoita heitä. Sen lisäksi, että pyritään estämään 
tutkittaville syntyviä haittoja, on myös tärkeää miettiä sitä, mitä haastateltavat hyötyvät 
tutkimuksesta. (Rauhala & Vironkangas 2011.)  
 
Uskon, että haastattelemani vanhemmat ovat lähteneet tähän tutkimukseen mukaan osin 
siksi, että heillä on aiheesta jotakin sanottavaa. Kokemusten kertominen nostatti 
haastateltavien tunteita pintaan, joka sekä rikastutti tutkimusmateriaalia että asetti 
haastateltavat haavoittuvaan asemaan. Haastateltavan antaessa kertomuksensa 
tutkimuksen käytettäväksi, asettaa tämä tutkijalle velvoitteen pyrkiä tekemään 
tutkimuksesta haastateltavien avautumisen arvoinen siten, että heidän äänensä tulee 
kuuluville. Tutkittavien äänen esiin tuominen onkin ollut yhtenä tavoitteenani.  Kaikkea 
sellaista, mitä yksittäinen haastateltava on kokenut tärkeäksi, en ole voinut tuoda 
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työssäni esille, mutta olen pyrkinyt tuomaan hänen äänensä esille siinä määrin kuin se 
on tehtävänasettelussa ollut mahdollista. Tämän johdosta olen tuloksia työstäessäni 
pyrkinyt huolellisesti analysoimaan sitä, mitä kukin haastateltava on pitänyt 
ydinviestinään hakemusten tekemisestä ja sisällyttämään sen muodostamaani kuvaan 
tutkimusten tuloksissa.  
 
Olen sitoutunut tutkimuksessani noudattamaan Tutkimuseettisen neuvottelukunnan 
(2009) asettamia ohjeita hyvästä tieteellisestä tutkimuskäytännöstä.  
Haastattelupyyntökirjeissä (Liite 3) olen kertonut tutkimuksesta, sen tarkoituksesta sekä 
osallistumisen vapaehtoisuudesta. Haastateltavilta olen pyytänyt erikseen suostumuksen 
haastatteluun ja haastatteluaineiston käyttämiseen tutkimustarkoituksessa (Liite 6).  
Suostumuslomakkeessa haastateltavat ovat voineet valita tutkimuksen lähetettäväksi 
heille tutkimuksen valmistuttua. Myös haastattelun yhteydessä olen kertonut 
tutkittaville yleisesti tutkimuksesta ja uudelleen tutkimukseen osallistumisen 
vapaaehtoisuudesta.  Olen kertonut haastateltaville tutkimuksen tavoitteista, sekä siitä, 
että heillä on oikeus keskeyttää tutkimukseen osallistuminen missä tahansa tutkimuksen 
vaiheessa. Olen pyrkinyt yksilöllisesti huomioimaan haastateltavat ja heidän pyyntönsä 
tutkimusmateriaalin suhteen. Kutsukirjeessä oli minun yhteystietoni, johon 
tutkimukseen osallistujat ovat voineet ottaa yhteyttä ennen haastattelua tai sen jälkeen 
tutkimukseen liittyvissä asioissa. Haastatteluaineistoa olen käsitellyt luottamuksellisesti 
eikä tutkimusaineistoa ole saanut kukaan kuin minä käsiteltäväkseen. Haastateltavien 
tunnistetiedot olen häivyttänyt litteroinnin aikana tai sen jälkeen. Kaikki ne nimet, 
paikat ja sairauksiin liittyvät tiedot, jotka olisivat voineet tehdä haastateltavan 
tunnistettavaksi, olen muuttanut tai häivyttänyt litteroinnin aikana tai sen jälkeen 
analyysiprosessin aikana. Päädyin yksityisyydensuojan vuoksi myös kirjoittamaan 
lapsista yksilöimättä heidän sukupuoltaan, eli puhun heistä vain ”lapsina”. 
Haastatteluaineistot olen säilyttänyt turvallisessa paikassa ja äänitallenteet ja äänitteistä 
tehdyt litteroinnit hävitän heti tutkielmani valmistumisen jälkeen. Tutkimuksessa ei ole 
syntynyt henkilötietolain tarkoittamaa henkilötietorekisteriä. 
 
Tutkijan positio tutkimuksensa suhteen on tärkeätä paikantaa tutkimuksen eettisyyden 
kannalta. Koen, että tässä tutkielmassa on erityisen tärkeä avata tutkijapositiotani, koska 
olen itse vaikeasti vammaisen lapsen äiti ja lapseni on useiden tukien piirissä. Minulla 
on hyvin läheinen suhde tutkimaani ilmiöön. Koen, että tämä sekä hyödyttää tutkimusta, 
 35 
että aiheuttaa vaateen olla oman positioni suhteen kriittinen ja tarkka koko 
tutkimusprosessin ajan. Positiivista tutkimukseni kannalta uskon olevan sen, että 
pystyin tarjoamaan haastateltaville kuuntelupintaa vammaisen lapsen vanhempana. 
Uskon myös, että haastateltavat pystyivät ehkä helpommin menemään syvälle 
kokemuksiinsa joutumatta aina miettimään, ymmärränkö heidän elämäntilannettaan, 
koska olen voinut olla samanlaisessa tilanteessa itsekin. Vammaisen lapsen 
vanhemmuus on mielestäni tässä asiassa ollut etu tutkimuksen kannalta. Tutkimuksen 
luotettavuuden ja eettisyyden näkökulmasta on kuitenkin ensiarvoisen tärkeää, että 
avaan sitä, miten olen työstänyt suhdettani tutkimuksen aiheeseen, jotta lukija voi 
pohtia, ovatko omat mahdolliset esioletukseni ja tietämykseni asiasta vaikuttaneet 
tutkimuksen tuloksiin. 
 
Tutkimuksessa on aina jollakin tavalla tutkijan persoona läsnä, sillä jokaisella 
tutkimuksella on tutkija ja jokaisella tutkijalla persoona. Tutkimus ei ole pelkkää tietyn 
menetelmän seuraamista vaan siihen sisältyy aina tulkitsemista, oivaltamista ja 
intuitiota, jotka tutkija tekee omalla persoonallisella tavallaan. (Ronkainen ym. 2011, 
70.) Tavoitteenani on ollut, että oivallukseni ja tulkintani tutkimukseni analyysissä 
perustuvat siihen näkemykseen, jonka haastatteluaineisto on luonut minulle ilmiöstä, 
ilman että oma, niin kutsuttu ”esiymmärrykseni”, on vaikuttanut prosessiin.  
Hermeneuttisen tieteenfilosofian mukaan tutkijalla on tutkittavasta kohteesta aina 
esiymmärrys. Esiymmärryksellä tarkoitetaan sitä ymmärrystä, joka meillä on 
luontaisesti itsestämme ja ympäröivästä maailmastamme, ja jonka varassa arjessa 
toimimme. Tutkimuksen yhteydessä esiymmärryksellä viitataan siihen tietoon ja niihin 
tapoihin, joilla tutkija luontaisesti ymmärtää tutkimuksensa kohteen. Tämä ymmärrys 
perustuu usein kulttuurisesti kollektiivisesti ymmärrettyihin asioihin. (Laine 2001, 30.)  
 
Fenomenologisen tutkimusfilosofian mukaisesti olen reflektoinut omaa 
esiymmärrystäni tutkimusaiheesta ja olen pyrkinyt siirtämään arjessa luontaiset 
toimintatapani syrjään tutkimuksen teon ajaksi ja keskittynyt siihen, että aikaisempi 
tietämykseni ja havaintoni ilmiöstä vaikuttaisivat mahdollisimman vähän analyysin 
toteuttamiseen ja lopputulokseen (Tuomi & Sarajärvi 2002, 97). Tuula Tonttila (2006) 
puhuu vastaavanlaisesta prosessista sulkeistamisena. Sulkeistaminen on metodi, jonka 
avulla tutkijan aikaisemmat käsitykset ja tietämys tutkimuksen kohteesta tiedostetaan ja 
erotetaan toisistaan.  Sulkeistaminen on fenomenologiseen tutkimusperinteeseen 
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kuuluva metodi, joka tukee tutkimuksen tavoitetta keskittyä haastateltavien kokemusten 
löytämiseen.  Käytännössä tämä tarkoittaa sitä, että tutkija reflektoi tietoisesti 
tutkittavaa ilmiötä ja paikantaa omia merkityssuhteitaan (esiymmärrystään) ilmiöön ja 
siirtää nämä syrjään tutkimuksen ajaksi. (Mts. 65, 70, 223.)  
 
Löytääkseni aidon kokemuksen haastateltavilta, olen myös pyrkinyt tavoittelemaan 
Riitta Granfeltin (1998, 27–28) esittämää empaattista lukutapaa. Hänen mukaansa 
empaattisessa lukemisessa pyritään ymmärtämään kertojaa ja varmistamaan, että 
kertojan teksti on ymmärretty oikein. Myös omaa suhtautumista ja asenteita tulee 
haastaa. Empaattinen asennoituminen on mahdollista vasta, kun tutkija ei ole tunteen 
vallassa, vaan on käyttänyt tunteitaan oman ymmärryksensä apuna ja ymmärryksen 
selkiyttämiseen. Löytääkseni empaattisen tilan, olen aina ennen haastatteluja 
sulkeistanut omat näkemykseni ja myös keskittynyt siirtämään sivuun omat tunteeni 
tutkimusaihetta kohtaan, jotta pystyisin haastattelun aikana kuulemaan haastattelemani 
vanhemman tarinaa. Tavoitteenani on ollut Granfeltin ajatus havaita toinen ja tulla 
toisesta tietoiseksi, ei niinkään samaistua toiseen.  
 
Tutkimustilanteessa olen ollut läsnä tutkijana ja tutkimustilanteessa olen tietoisesti 
pyrkinyt säilyttämään avoimen ja neutraalin asenteen tutkittavan mielipiteisiin ja 
kokemuksiin. Haastateltavan kertoessa häntä koskevista kipeistä asioista tai haastavista 
tilanteista, olen myös antanut tilannetta tai asiaa koskevien luontaisesti tulleiden 
empaattisten reaktioiden tulla esiin. Olen kuitenkin tarkasti varonut, etten ilmaise omia 
ilmiöön liittyviä asenteitani haastattelutilanteessa. Haastattelujen edetessä olen pohtinut 
omaa asemaani ja sen kriittisiä ulottuvuuksia ja koettanut hioa haastattelijana oloani 
tutkimuksen kannalta myönteiseen suuntaan. Esimerkiksi kolmen viimeisen haastattelun 
kohdalla panostin erityisesti juuri ennen haastatteluun menoa siihen, että pystyisin 
kontrolloimaan omia eleitäni ja ilmeitäni siten, että en viestisi asenteitani 
haastateltavalle, jotta hän ei harhautuisi esimerkiksi ”liittoutumaan” kanssani tai 
miellyttämään minua.  
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6 Hakemuksen tekemiseen liittyviä kokemuksia 
Tutkimustehtävänäni tässä tutkimuksessa on muodostaa kuvaa siitä, millaisena ilmiönä 
tukien hakeminen vammaisen lapsen vanhemman näkökulmasta näyttäytyy. 
Tavoitteenani on nostaa aineistosta sellaisia teemoja, jotka vanhempien kokemusten 
mukaan ovat heille merkityksellisiä tukien hakemisessa. Tonttilan (2006, 99) mukaan 
fenomenologisen tutkimuksen tavoitteena on paljastaa se, mitä ihminen kokee ja miten 
hän itse kuvaa elämismaailmaansa. Rakennan kuvaa tukien hakemisesta 
tutkimuskysymyksieni ohjaamana kolmen eri osa-alueen näkökulmasta kolmessa 
seuraavassa luvussa. Ensimmäisessä näistä, luvussa 6, tuon esille vanhempien 
kokemuksia konkreettisesta hakemusten tekemisestä. Luku toimii myös ikään kuin 
johdantona kahdelle muulle tulosluvuille valaisten omalta osaltaan lukijalle 
hakemusjärjestelmän monitahoista luonnetta. Tarkoitus on myös luoda lukijalle kuvaa 
siitä maailmasta, jossa hakemuksia tekevä vanhempi on ja miten hän kokee tämän 
maailman lainalaisuudet ja mitä nämä lainalaisuudet hänelle merkitsevät. Luku avaa 
myös sitä, miten vammaisen lapsen vanhemmat kokevat konkreettisen kirjoittamistyön, 
joka liittyy hakemuksien tekoon. Alaluvussa 6.1 esittelen ensin haastattelemani 
vanhemmat ja heidän lapsensa. Seuraavissa alaluvuissa 6.2 ja 6.3 tuon esille 
vanhempien kokemuksia hakemuksen konkreettiseen tekemiseen liittyvästä 
problematiikasta. 
6.1 Haastattelemani vanhemmat ja heidän lapsensa  
Haastattelin kuutta vammaisen lapsen vanhempaa pääkaupunkiseudulla. Koin kaikki 
tämän tutkimuksen haastatteluihin osallistuneet vanhemmat oma-aloitteisiksi 
toimijoiksi. Osa haastattelemistani vanhemmista oli sosiaalipalveluiden suhteen hyvin 
valveutuneita, osalle sosiaaliturvajärjestelmä oli vieras.  Persoonina vanhemmat olivat 
hyvin erilaisia ja toivat esille mielestäni erilaisia näkökulmia tukien hakemisesta.  
 
Haastatteluun osallistuneista vanhemmista kaksi oli miehiä ja neljä naisia. Vanhempien 
ikähaarukka oli haastattelujen aikaan 25–56 vuotta. Haastattelemieni vanhempien 
joukosta löytyi sekä korkeasti koulutettuja että ammattikoulutuksen saaneita vanhempia. 
Osa ammatin tai tutkinnon suorittaneista vanhemmista opiskeli työn ohella 
haastatteluhetkellä. Yksi vanhemmista oli lapsensa kanssa kotona, yksi osa-aikatyössä 
ja muut vanhemmat työskentelivät pääsääntöisesti kokoaikaisesti. Yksi vanhemmista eli 
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parisuhteessa lapsen isän kanssa, muut olivat eronneet lapsen toisesta vanhemmasta. 
Osalla oli entisen puolison kanssa lapsen yhteishuoltajuus.  
 
Haastattelemieni vanhempien lapset, joiden perusteella tukia haettiin, olivat 
ikähaarukassa 11 kuukaudesta 20 vuoteen. Kolme lapsista oli poikia ja kolme tyttöjä. 
Kolmella lapsista oli todettu kehitysvamma, kahdella etenevä neurologiaan vaikuttava 
sairaus ja yhdellä psyykkinen sairaus. Yksi kehitysvammaisista lapsista oli 
monivammainen. Kaksi lapsista oli ainoita lapsia, muilla oli sisaruksia. Ulkopuolisen 
tuen tarve oli näillä lapsilla hyvin erilainen ja siitä johtuen myös tukien määrät olivat 
erilaisia. Kaikki lapset saivat tai olivat saaneet kuitenkin vähintään kolmea eri tukea, 
joillakin lapsista oli tukia huomattavasti enemmän. Näin voi ajatella, että aineisto 
koostui sellaisten vanhempien haastatteluista, joiden lapsilla oli vammansa johdosta 
suhteellisen paljon haasteita arjessa ja tuen tarve näin ollen myös suhteellisen suuri. 
 
Taustatietohaastattelun yhteydessä pyysin vanhemman arviota oman lapsen hoidon ja 
tuentarpeen kuormittavuudesta verrattuna toisten saman ikäisten lasten hoidon ja 
tuentarpeen kuormittavuuteen. Kysymyksen tueksi käytin janaa asteikolla 1-10, jota 
esittelin tarkemmin luvussa 5.2. Kaikki kysymykseen vastanneet vanhemmat pitivät 
oman lapsensa hoitoa huomattavasti kuormittavampana kuin muiden saman ikäisten 
lasten hoitoa. Yksi vanhemmista ei osannut sijoittaa lastaan janalle, koska lapsi oli 
hänen ainoansa.  
6.2 Tavoitteena ”oikein” tehty hakemus 
Haastattelemani vanhemmat puhuivat paljon hakemuksen tekemisen prosessista ja 
konkreettisesta hakemustekstin kirjoittamisesta. Vanhemmat kokivat hakemusten 
tekemisen työlääksi ja vanhempien kertomuksista nousi selvästi esille, että hakemusten 
tekeminen on taito, joka täytyy opetella. Taitoon hakemuksen tekemisen suhteen liittyi 
tämän tutkimuksen perusteella ymmärrys siitä, miten hakemuksen teksti tulee muotoilla, 
jotta halutusta tuesta olisi mahdollista saada myönteinen päätös, sekä ymmärrys siitä, 
miten muita hakemukseen liitettäviä asiakirjoja tulisi tarkastella ja kontrolloida, jotta ne 
toimisivat hakemuksen tukena. Tämä taidon vanhemmat kokivat karttuvan kokemuksen 
myötä. Vanhempia huoletti eniten hakemuksia tehdessään se, miten he saisivat tuista 
päättäville tahoille viestitettyä lapsensa ja perheensä todellisen tuen tarpeen. He 
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toivoivat, että heidän kirjoittamansa teksti ymmärrettäisiin oikein ja että he olisivat 
hakemustekstissä osanneet mainita kaiken tarpeellisen, tuen saamisen kannalta 
olennaisen, lapsen ja perheen tilasta.  
 
Emmi ja Päivi kertoivat molemmat, että heidän taitonsa tehdä hakemuksia on kehittynyt 
kokemuksen myötä. Päivi koki, että rutiini on asia, joka auttaa hakemuksen 
kirjoittamisessa huomaamaan, mitä asioita hakemukseen kannattaa kirjoittaa. Taito 
hakemuksentekijänä ei ollut yleensä karttunut helposti ja mutkattomasti. Esimerkiksi 
Emmi, kuten moni muukin haastattelemani vanhempi, kertoi joutuneensa opettelemaan 
”kantapään” kautta hakemusten tekemistä.  
 
”… ja jonkun kerran siis oon joutunu tekeen oikasupyynnön siihen 
(hakemukseen), mut aina sit sen jälkeen ne on menny läpi, mut… se on 
työlästä.” (Emmi)  
 
Kokemusta olivat kartuttaneet esimerkiksi oikaisupyynnöt kielteisiin päätöksiin.  Koko 
prosessi hakemuksen kirjoittamisesta sen oikaisuun oli työlästä ja aikaa vievää. Emmin 
sinnikkyys oli kuitenkin palkittu siten, että perhe oli saanut viime aikoina kaikki tuet, 
joita he olivat hakeneet. Myös Metterin (2012) mukaan vammaisen lapsen vanhemmat 
tarvitsevat hyvinvointivaltion purkamisen aikana paljon sinnikkyyttä ja taitoa ajaa 
asioitaan taistellessaan lapselleen lain mukaisia sosiaalisia oikeuksia.  Vammaiset lapset 
saattavat sekä kuntansa osalta että myös vanhempiensa kyvykkyydestä ja 
sinnikkyydestä johtuen joutua eriarvoiseen asemaan. (Mts. 136.) Monet haastattelemani 
vanhemmat, kuten Emmi, olivat osoittaneet ihailtavaa sinnikkyyttä taistellessaan niiden 
tukien puolesta, joita he vanhemmat katsoivat kuuluvan lapsilleen. Sinnikkyys on usein 
palkittu siten, että tuki lopulta on saatu. 
 
Hakemusten tekeminen oli vammaisen lapsen juuri synnyttyä tai lapsen vasta saatua 
diagnoosin erilaista verrattuna myöhempään aikaan, kun vanhemman kokemustieto 
tukien hakemisesta oli karttunut. Alkutaivalta leimasi usein yleinen huoli lapsen 
terveydestä ja selviytymisestä. Koko perheen tilanne oli muuttunut lapsen tilanteen 
johdosta ja perhe koetti sopeutua uuteen elämäntilanteeseensa. Tukien hakeminen 
saattoi tällöin olla perheelle täysin vierasta ja perhettä hämmentävä uusi asia. 
Vanhemmilla ei vielä ollut kokemuksen tuomaa käsitystä esimerkiksi siitä, mitä asioita 
heidän lapsensa kohdalla on oleellista kirjoittaa hakemukseen, jotta tämän sairaudesta 
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saataisiin mahdollisimman hyvä kuva.  Monet hakemusten tekemiseen liittyvät asiat 
hämmensivät tuolloin vanhempia.  
 
Päiviä ihmetytti lapsensa sairastuttua se, miksi tukihakemuksiin tuli kirjoittaa hänen 
lapsensa osalta asioita, jotka eivät liittyneet lapsen sairauteen lainkaan. Häntä hämmensi 
esimerkiksi se, että hakemuksessa joutui kuvaamaan lapsen arjen toimintaa myös 
sellaisilla alueilla, joilla lapsi pystyi toimimaan kuten muutkin ikäisensä. Hän koki 
myös, ettei hänellä ollut perspektiiviä ymmärtää, mikä hakemuksessa oli olennaista 
hänen lapsensa tuen kannalta. Kaikki tämä epäselvyys aiheutti hänelle turhaa lisätyötä.  
 
” Jos on puhe fyysisistä ongelmista, niin minkä takia mun pitää tehä selontekoo 
sosiaalisista vuorovaikutustaidoista ja muista? Et semmosia kauheen laajoja… 
-ja ei uskaltanu olla vastaamatta johonki, et tuntu, et piti tosi tunnollisesti 
jokainen kohta täyttää, ku ei tienny, et millä kaikella on merkitystä ja mihin…” 
(Päivi) 
 
Totuttuaan lapsen kanssa arkeen olivat vammaisen lapsen vanhemmat kertomansa 
mukaan niin tottuneita omaan elämäntilanteeseensa, että tilanteen kuvaaminen 
ulkopuolisen silmin ei ollut helppoa. Päiville oli hänen lapsensa diagnoosin alkuaikoina 
vaikeaa hahmottaa oman perheensä tilanteen rasittavuutta ja kuvata heidän tilannettaan 
ikään kuin muiden näkökulmasta.  
 
”…et sillon kun sä ite painit ensimmäisiä kertoja niitten hakemusten kanssa ja 
mietit, et kuinka rasittavaa tää meiän arki on. Kyl mulla semmonen olo on, et 
mähän en nää sitä ite rasittavana, koska täähän on meiän arkee, tää on joka 
päivästä elämää. En mä tiedä minkälaista on elämä terveen –sillon sen 
seittemän-kaheksan –vuotiaan lapsen kanssa, koska tää on meiän esikoinen.” 
(Päivi) 
 
Hakemukset eri tahoille voivat olla hyvinkin erilaisia, ja niiden valmisteluprosessi voi 
vaatia erilaisia toimia. Suurinta osaa tuista on mahdollista hakea valmiin lomakkeen 
avulla, joitakin tukia haetaan vapaamuotoisella hakemuksella. Vanhemmat puhuivat 
paljon hakemuksen tekoon liittyvästä kirjoitusprosessista, joka sisältää paljon 
ajatustyötä, jotta hakemuksesta saisi sellaisen, että se mahdollistaisi tuen saamisen. 
Suurin osa vanhemmista oli kokenut epävarmuutta siitä, miten hakemuksen teksti tulisi 
muotoilla, jotta päättävä taho saisi mahdollisimman kattavan kuvan lapsen 
vammaisuudesta. Leena oli usein neuvoton hakemuksia tehdessään ja häntä askarrutti 
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se, mitä hakemuksista päättävät tahot haluavat tietää lapsesta. Kysyin Leenalta, mitkä 
asiat hänestä ovat vaikeita.  
 
”No vaikka että mitä mä tähän nyt sitten kirjotan oikeen tähän kohtaan. Ihan 
siis semmosia simppeleitä kysymyksiä, että… jos tää asia on nyt mulla tällä 
lailla, ni kirjotanko mä sen sitten näin tai noin. Ni semmosia ihan pieniäkin 
monia (kysymyksiä).  Nämä saattaa tökätä siihen -sen paperin tekeminen, 
pidemmäksi aikaa.” (Leena)  
 
Leena kertoi, että on vaikea tietää, mitä tietoa kussakin hakemuslomakkeen kohdassa 
toivotaan kirjoitettavan. Hänelle aiheutti päänvaivaa myös se, miten hän kertoisi 
lapsensa sairaudesta siten, että teksti kohtaisi päättäjien tuille asettamat 
myöntämiskriteerit. Lapsen sairaudesta aiheutunut rasite oli hänelle selvä, mutta hän 
koki itsensä epävarmaksi siinä, ymmärretäänkö hänen kirjoittamansa teksti siten, että se 
kuvaa heidän tilannettaan mahdollisimman hyvin ja ovatko juuri ne asiat, joista hän 
kirjoittaa, olennaisia juuri tämän tuen hakemisessa. Hakemuksen jätettyään Leenaa oli 
usein jäänyt mietityttämään, olisiko hakemuksen voinut tehdä paremmin.  
 
Matin, Hannan ja Päivin kokemuksen mukaan hakijan tekstintuottamiskyky vaikuttaa 
oleellisesti siihen, saako hän hakemaansa tukea vai ei. He pohtivat kaikki sitä, että jos ei 
osaa tuottaa vaadittavaa tekstiä ja ilmaista lapsensa sairauden tuomia rasitteita osuvasti, 
voi olla vaikeaa saada tarvitsemaansa tukea. Tämän asettaa heidän mukaansa ihmiset 
eriarvoiseen asemaan tukien saamisen suhteen. Matti, joka kirjoitti työkseen, ihmetteli, 
kuinka ihmiset, jotka eivät ole tottuneet kirjoittamaan, saavat aikaan toimivan 
hakemustekstin. Hanna taas pohti sitä, että on osattava kuvailla lapsen toimintaa ja 
haasteita hyvin. Mikäli tätä taitoa ei ole, voi tuki jäädä saamatta.  
 
” Mä ihmettelen miten semmoset ihmiset millei oo minkään näköstä tekemistä 
minkään kirjoittamisen… millä semmoset ihmiset tekee niitä hakemuksii, 
kun… me ollaan kuitenkin molemmat semmosii et meil on semmonen työ, et 
me tehdään viestintäpuolen juttui…” (Matti) 
 
”Et ihminen joka osaa oikeesti tuotta tekstii, joka pystyy nähä sen 
kokonaisuuden ja pystyy keksii sinne paljon pieniä juttuja, mitkä vaikuttaa, 
niin se saa sen tuen todennäköisemmin samassa tilanteessa, kun se ihminen, 
joka kirjottaa tikkukirjaimilla, että vaikeaa on, vaikea pukea, vaikea syödä. 
Niin mun mielest se on myöskin... et se periaattees asettaa hakijatkin 
eriarvoseen asemaan...” (Hanna) 
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Michael tiedosti, että hänellä ei ollut kykyä tehdä hakemuksia tarpeeksi hyvin, koska ei 
ollut hyvä kirjoittamaan. Hän kertoi pyytävänsä aina jonkun tutun tai asiantuntijan 
tarkastamaan hakemuksen tekstit ennen kuin hän lähettää ne päättävälle taholle. 
 
” Mä haluuun aina jonkun kattoo, mitä mä oon kirjottanu, tai mitä osaan itse 
laittaa hakemuksiin. Se on aina parempi, et joku kattoo, ennnenkun laitan 
eteenpäin.” (Michael) 
  
Haastattelemieni vanhempien puheesta nousee vahvasti esille se, että hakemisprosessiin 
liittyy ”oikeita” ja ”vääriä” tapoja tehdä hakemus.  ”Väärin” tehty hakemus saattaa 
joidenkin vanhempien mukaan pahimmillaan johtaa siihen, että tarvittu tuki jää 
saamatta. ”Oikein” tehty hakemus taas tuo tuen, jota haetaan. Leenalla, Emmillä ja 
Päivillä oli kaikilla ollut kokemuksia siitä, että he olivat omasta mielestään toimineet 
väärin hakemusprosessissa. 
 
” Et jotain mä olin tehny väärin. Jotain mä olin täytelly väärin.” (Leena) 
 
” Ja mietin jo sitäki, että ku mä en osannu ite kirjottaa sinne hakemukseen niitä 
kaikkia asioita, millä olis ollu ehkä vaikutusta siihen päätökseen… että ku mä 
oon tehny virheen, tai en oo osannu –ei se nyt virhe oo, mutta mä en oo osannu 
kirjottaa sitä niin, että me ois saatu se tuki tai apu, niin mun lapseni kärsii 
siitä.” (Päivi) 
 
Päivi kertoi, että ei ollut omasta mielestään osannut tehdä joitakin hakemuksia oikein ja 
hän koki sen virheenä. Seuraavaksi esimerkki hakemisprosessista, jonka kohdalla Päivi 
koki tehneensä virheen kirjoittamisen osalta. Päivi oli kokenut, että hänen lapsensa olisi 
kuulunut saada heidän hakemansa taksimatkat, koska itsenäisesti taksilla kulkeminen oli 
hänen lapsensa identiteetille tärkeä asia.  Asiasta päättävä sosiaalityöntekijä ei 
kuitenkaan ollut päätöstä tehdessään ollut samaa mieltä Päivin kanssa ja Päiviä harmitti, 
että hän oli unohtanut kirjoittaa hakemukseen asian, joka olisi hänen mukaansa voinut 
vaikuttaa päätökseen.  
 
” Meil on niitä matkoja myönnetty ja osan niistä saa käyttää kauempaan 
kuntaan /// Me haettiin siihen lisämatkoja, että meidän lapsi ois voinu käydä 
avustajan kanssa harrastuksessa, kun hän ei halunnu äitiä ja iskää sinne, ku ei 
kaikilla muillakaan oo. Mutta sosiaalityöntekijä päätti, että se ei ole tarpeellista 
… että teille on myönnetty autoavustus sitä varten, että te voitte kuljettaa lasta 
sinne harrastuksiin…  /// Harrastusapuvälineen saaminen sinne autoon, niin... 
mun mieheni on ainoo, joka ärräpäitten kanssa sen sinne saa. Elikkä se sitoo 
nyt täysin sen, että se on joka kerta mun mieheni, joka lapsen sinne kuljettaa 
sillon ku mennään omalla autolla. Avustaja ei voi ajaa meiän –tai siis avustaja 
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vois ajaa sitä meiän auto, mut se ei saa sitä harrastusapuvälinettä sinne 
kyytiin… /// –et mä unohin tän siitä hakemuksesta!” (Päivi) 
 
Päivin esimerkki valottaa sitä, kuinka tarkkaan ja huolellisesti pitäisi osata perustella 
lapsen tarpeet ja oikeudet. Päivin olisi täytynyt hallita esimerkiksi vammaisten 
ihmisoikeuksia ja yhdenvertaisuutta edistävä lainsäädäntö, jotta hän olisi osannut 
kirjoittaa hakemuksensa tarpeeksi vakuuttavaksi. Se, että hakemuksen tekstin tulisi olla 
juuri oikeanlaista päätöksentekoa varten, viestii siitä, että päätöksenteossa nähdään 
lapsesta ja lapsen tarpeista vain osa, eikä olla valmiita käsittelemään lasta ja lapsen 
tarpeita kokonaisvaltaisesti. Päivi, joka näkee lapsensa kokonaisuutena, toivoo, että 
myös sosiaalityöntekijä näkisi lapsen ja tämän tarpeet kokonaisuutena.  Rauhalan (2014, 
54-58; ks. myös luku 4.1) holistinen näkökulma ihmiseen painottaa ihmisen näkemistä 
sekä kokonaisuutena että yksilöllisten ominaisuuksiensa kautta. Päivin tapauksessa juuri 
tämä holistinen näkökulma, jossa myös esimerkiksi lapsen sosiaalisen identiteetin arvo 
kokonaishyvinvoinnille näkyisi, puuttuu tutkimuksen aineiston perusteella 
sosiaalityöstä.  
 
Sekä Päivi että Leena kokivat, että jos hakeminen ei onnistu tyydyttävästi, kostautuu 
tämä lapsen hyvinvoinnille. Vanhemmat näkivät itsensä lapsensa asianajajana, jonka 
tehtävänä on varmistaa lapsensa oikeudet ja olla se henkilö, joka puolustaa lapsen etua. 
Pirstaleisessa ja monimutkaisessa järjestelmässä vanhemman osuus asianajajana 
korostui. Oikea ja oikein ajoitettu tuki koettiin lapsen oikeudeksi.  Jotkut vanhemmat 
kokivat vastuun lapsensa asianajajuudesta raskaana ja jos heidän tekemänsä hakemus ei 
tuonut tukea, jonka lapsi olisi tarvinnut, kokivat he hylkäävän päätöksen 
epäonnistumiseksi ja lapsen oikeuksia loukkaavaksi. Vanhempien puheesta kuulsi suru 
siitä, ja he tunsivat tällaisessa tilanteensa ikään kuin pettävänsä lapsensa ja 
epäonnistuvansa lapsen edun ajamisessa.  Päivi tunsi syyllisyyttä hakematta jättämisestä 
ja koki, että se oli väärin hänen lastaan kohtaan. 
 
” et tuntuu, et jos itellä ei oo voimia siihen, ni sit ne jää ne tuet ja etuudet 
hakematta… ja se on kuitenki sit se lapsi, joka siitä kärsii… ennemmin tai 
myöhemmin.” (Päivi) 
 
Päivi puhui myös siitä, kuinka vanhemman rooli ”kolmantena osapuolena” 
tukihakemusketjussa tuen hakijana mutkisti tuen hakemista ja toi hakemiseen pienen 
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epävarmuuden aspektin. Leena uskoi, että vanhemmalle annettu tuki 
hakemusprosessissa kohdistuisi loppujen lopuksi aina lapseen.  
 
”jos täs ois ollu enemmän apua saatavilla ja se ois ollu helpompaa, ni kylhän se 
kaikki tuki olis loppupelissä kohdistunu lapseen…” (Leena)  
 
Sekä Päivi että Leena puhuivat lapsen edusta ja pitivät tukia yhtenä lapsen edun 
toteutumisen välineenä. 
6.3 Tarkkaan harkittu ja rehellinen kirjoitustyyli 
Tämän aineiston perusteella hakemuksien kirjoittamisessa tavoitellaan kahdesta 
näkökulmasta hyvin kirjoitettua hakemusta. Hyvin kirjoitettua hakemusta siinä 
mielessä, että lapsen vanhempi saa kirjoitettua hakemukseen asiat siten kuin hän kokee 
niiden olevan. Toisena tavoitteena on tuen myöntäjätahon näkökulmasta hyvin 
kirjoitettu hakemus, joka täyttää tuen myöntämisen kriteerit. Vanhemmat kokivat 
ristiriitaa siinä, että heidän pitäisi osata kirjoittaa tekstiä, joka täyttäisi nämä molemmat 
kriteerit. Kaikki vanhemmat pitivät tärkeänä sitä, että hakemuksiin kirjoitetaan 
mahdollisimman rehellisesti heidän ja heidän lapsensa tilanteesta. Tämän lisäksi oli 
vanhempien mukaan olemassa kirjoittamattomia sääntöjä siitä, minkälaista tekstiä 
hakemuksiin tulee kirjoittaa, jos haluaa saada tuesta myönteisen päätöksen. Nämä kaksi 
tavoitetta on sovitettava yhteen hakemustekstiä kirjoitettaessa.  
 
Jokaiselle taholle, jolle hakemus tehdään, tulee tehdä hakemus siten, että se kohtaa juuri 
ne asiat, jotka ovat kyseessä olevan tuen myöntämisen kriteereinä. Tämä tarkoittaa 
haastattelemieni vanhempien kokemusten mukaan sitä, että hakemuksen kirjoittajan on 
osattava eritellä se, millaista tietoa kuhunkin hakemukseen tulee kirjoittaa. Hanna, joka 
oli ottanut paljon selvää sosiaaliturvasta, kertoi, että ennen hakemuksen työstämistä on 
tärkeää ottaa selville, mitkä ovat tuen myöntämiskriteerit. Kriteereistä selviää myös se 
terminologia, jota hakemuksissa kannattaa käyttää. Kun arvioi oman lapsen tuen tasoa 
näiden käsitteiden kautta ja näitä käsitteitä käyttämällä, saa myös tuesta päättäville 
asiantuntijoille viestitettyä heidän kielellään, mikä lapsen tuen tarve on.  
 
”Jos siel (kriteereissä) on vaikka ...’tarvitsee täysin apua puettaessa’... 
ylimpään vammaistukeen, ni ku sä voit kirjottaa sinne, et "lapsi on täysin 
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autettava puettaessa, et hän ei tee tätä ja tätä"... Niin se, et kun sä vastaat niihin 
myöntämisehtoihin...” (Hanna) 
 
Hannan mukaan hyvää tekniikkaa hakemuksen kirjoittamisessa on ikään kuin vastata 
tuen kriteereihin. Päivi taas kertoi, että on huolellisesti punnittava mitä asioita 
hakemuksessa painottaa. Tärkeää on erottaa, pitääkö esimerkiksi kuvata lapsen ja hänen 
hoitonsa rasittavuuden nykytilaa, vai jotain lapsen tavoitetilaa ja tavoitteita 
tulevaisuudessa. Esimerkiksi Kelan vammaistukea haettaessa on Päivin mukaan tärkeää 
kuvata nykytila ja lapsen hoidon rasittavuus, kun taas kuntoutuksen kohdalla tulee 
painottaa sitä, mihin tulevaisuudessa tähdätään ja miten kuntoutus voi tähän vaikuttaa.  
Olennainen ero näiden kahden välillä on Päivin kokemuksen mukaan se, puhutaanko 
tämänhetkisestä tilanteesta vai tilanteesta johon ollaan joskus menossa. Kuvaamisessa 
tulee olla huolellinen ja miettiä millä sanoilla juuri näitä olennaisia asioita voi ilmaista 
ja millä sanoilla ja sanakäänteillä niistä kirjoittaa. Hanna ja Päivi painottivat sitä, että 
hakemuksessa on pystyttävä kuvailemaan konkreettisesti miten lapsen vamma vaikuttaa 
perheen arkeen ja miten se arkea kuormittaa.  
Hanna oli tehnyt paljon hakemuksia omalle perheelleen ja lähisukulaisilleen. Hän 
kuvasi itseään ”lomakeihmiseksi” ja piti tätä ominaisuutta hyvänä hakemusten 
tekemisen kannalta. Hän tukikin paljon vertaisaktiivin ominaisuudessa vertaisiaan 
hakemuksenteossa. Hän puhui erilaisten tukien hakemisen eroista ja kertoi, että 
joidenkin tukien, kuten matkakorvauksien hakeminen, on suoraviivaista, eikä näiden 
tukien kohdalla tarvitse perustella tuen tarvetta yksityiskohtaisesti. Joidenkin tukien 
kohdalla taas on tärkeää osata hahmottaa lapsen tuen tarpeen kokonaistilanne, jolloin 
esimerkiksi pelkkä diagnoosien kirjoittaminen ei riitä.  
Päivi oli kokemuksen kautta oppinut, että on tärkeää osata kirjoittaa mahdollisimman 
kuvaavasti mutta lyhyesti asioista, jotta tuen myöntäjätaho osaa keskittyä oleellisiin 
asioihin tuen myöntämistä pohtiessaan. Tekstin on myös hyvä olla niin kytkeytynyt 
käytännön toimintaan, että lukija pystyy hahmottamaan mitä kirjoittaja arjestaan koettaa 
kuvata.  
”Vaikka olis kuinka pitkään jo kertonu jostain asiasta, niin silti on saatettu 
sivuuttaa se kokonaan, kun on pitkä asia sitä samaa asiaa… Että pitäis kauheen 
tiiviisti ja napakasti osata asiat kertoo, ja kauheen konkreettisesti.” (Päivi) 
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Myös Päivi, kuten Hannakin, oli ottanut selvää lapsensa sosiaaliturvasta ja tiesi, 
millaisia kriteereitä hänen hakemansa tuen myöntämiselle oli. Hän oli kokenut ajoittain 
hyvin vaikeaksi ilmaista heidän tilannettaan omasta mielestään objektiivisesti ja 
esimerkiksi ilmaista, kuinka suuri hänen lapsensa tuen tarve on verrattuna muihin 
saman ikäisiin lapsiin. Hän, kuten moni muukin haastattelemani vanhempi, kertoi, että 
on vaikea tietää, mikä on ”normaalia” ja mikä ei heidän lapsensa toiminnassa tai siinä 
hoidon ja tuen määrässä, jota he lapselleen antavat.  Päivi oli saanut omaan 
tilanteeseensa perspektiiviä tuttavilta ja tämä oli helpottanut hakemuksen kirjoittamista.  
 
”Tää on meille normaalia, mutta että siinä vaiheessa ku muut alkaa sanoo, että 
ei toi oikeesti oo, että meiän kolme vuotta nuorempi tekee jo näin ja näin ni…” 
(Päivi) 
 
Päivi pohti, miten hän voisi mahdollisimman totuudenmukaisesti kuvata lapsensa hoitoa 
ja samalla osata kirjoittaa tuen myöntäjän näkökulmasta, jotta kuva arjen rasituksesta 
tulee mahdollisimman hyvin ja totuudenmukaisesti esille. Epävarmuutta hänelle toi 
myös se, että saadakseen tuen jota perhe tarvitsee, on osattava käyttää hakemuksissa 
erityistä terminologiaa. Päivi oli esimerkiksi vertaiseltaan saanut kehotuksen kirjoittaa, 
että ”hoito on rasittavaa” kuvatessaan heidän lapsensa työlästä hoitoa arjessa. Päivi koki 
hämmennystä ja moraalista ristiriitaa siitä, mitä rasittava merkitsee tässä yhteydessä, ja 
onko hänen lapsensa hoito rasittavaa. Hän oli epävarma siitä, voiko kirjoittaa, että rasite 
on koko ajan läsnä, jos lapsen kanssa on myös hetkiä, jolloin suoranaista apua ei 
tarvitse. Esimerkiksi hänen lapsensa kohdalla oli välillä parempia päiviä ja välillä 
huonompia päiviä. Heillä oli päiviä, jolloin apua tarvittiin 15 kertaa tunnissa ja välillä 
oli päiviä, jolloin saattoi mennä kaksikin tuntia niin, että apua ei tarvittu lainkaan. Hän 
kertoikin, että pisimillään he olivat uskaltaneet jättää lapsen ilman aikuisen valvontaa 
esimerkiksi ystävän seuraan puoleksi tunniksi, jolloin he olivat olleet itse kävelyllä 
lähimaastosta, josta nopeasti pääsi kotiin, jos jotain tapahtui. Päivi ei kuitenkaan voinut 
ennustaa, milloin apua tarvittiin, joten he joutuivat olemaan saatavilla jollain tavalla 
koko ajan ja hän pohti sitä, että miten tämä jatkuvan valvonnan tarve vaikutti 
määritteeseen ”rasittavaa”.  
 
Valtaosa tutkimukseen osallistuneista vanhemmista kertoi, että lapsesta ei tule kirjoittaa 
kokonaisvaltaisesti hakemukseen. He kertoivat kuitenkin ymmärtävänsä, että juuri 
vaikeudet lapsen kanssa arjessa ovat niitä syitä, joiden nojalla tukea on oikeutettu 
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saamaan ja siksi niitä on painotettava. Vanhemmat ymmärsivät myös, että 
hakemuksessa etsittiin eroavuuksia saman ikäisiin lapsiin nähden, mutta tämä toivottu 
näkökulma koettiin kuitenkin kovin kapeaksi. Vanhemmat kokivat ristiriitaiseksi sen, 
että vanhempi ikään kuin ei saisi kertoa totuutta avoimesti ja laveasti, vaan se olisi 
rajattava siten, että kerrotaan vain ikävät asiat. Päivi kertoi, että täytyy hyvin 
huolellisesti harkita, millä sanoilla kuvaa hoidon rasittavuutta kirjoittamassaan tekstissä. 
Etenkin sitä, miten käyttää rasittavuuden yhteydessä sanoja, jotka voivat antaa 
käsityksen, että lapsen hoito ei ole pääsääntöisesti rasittavaa. Sellaisilla sanontoja kuin 
”on ajoittain” tai ”satunnaisesti” ei hänen vertaisiltaan saamansa vinkin mukaan kannata 
käyttää. Päivi siis koki joutuvansa valitsemaan sanansa huolella, jotta olisi samaan 
aikaan sekä rehellinen, että käyttäisi sellaista kieltä, jolla tuki hänen mukaansa on 
mahdollista saada.  
 
Hanna ja Emmi painottivat sitä, että hakemukseen ei kannata kirjoittaa lapsesta mitään 
myönteisiä asioita, koska ne voidaan tulkita arjen raskautta lieventävinä asioina. 
Emmillä oli kokemus siitä, että psykologin liitteessä ollut yksi myönteinen lause johti 
hänen mukaansa kielteiseen päätökseen. (Ks. luku 7.4 yhteistyötahojen kontrollointi). 
Hanna kertoi, että yleisesti vammaisten lasten vanhempien keskuudessa on vallalla 
kirjoittamaton sääntö, että ei saa valehdella, mutta on sekä kirjoitettava ”rankimman 
lautta” että samalla vältettävä minkään positiivisen ilmaisemista hakemuksissa.  
 
”että ku ei saa valehdella, mutta pitäs kuitenki kertoo niinku sen pahimman 
päivän mukaan ja sen niinku mikä voi olla vaikeinta. /// Jos sinne kirjottaa 
kaunistellen asioita, niin kyl se on vaan nähty että ei sieltä välttämättä tuu sitä 
tukee, mitä oikeesti siihen tilanteeseen kuuluis.” (Hanna)  
 
Tämä negatiivinen näkökulma lapseen tuntui aiheuttavan moraalisen dilemman joillekin 
vanhemmille. He kokivat, että vain negatiivisten asioiden esiin tuominen ei ollut 
rehellistä kerrontaa, koska lapsi on kokonaisuus, joka sisältää myös paljon positiivisia 
asioita. Päivi oli huolissaan siitä, että lapsen ongelmat korostuvat hakemuksissa ja näin 
hakemusteksti vääristää yhteiskunnalle annettavaa kuvaa lapsesta. Hän pohti 
haastattelussa sitä, korostuuko lapsen vamma ulkopuolisille lapsen identiteetissä, onko 
hänen lapsensa päättäjien silmissä vain ongelma. Tonttila (2006, 206) on pohtinut 
samaa asiaa tutkimuksessaan ja todennut, että ongelmien ympärille rakentuva yhteistyö 
korostaa lapsen vammaisuutta. Tonttila, kuten tämänkin tutkimuksen vanhemmat 
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toivovat, että lapsi nähtäisiin kokonaisuutena ja lapsen vammasta aiheutuvat vaikeudet 
osattaisiin nähdä vain osana lasta. Myös Rauhala (2014, 54) painottaa holistisessa 
näkemyksessään sitä, että ihminen on kokonaisuus. Tämänkään näkemyksen mukaan 
ihmisestä ei tule irrottaa yhtä puolta kontekstissaan, koska se vääristää ihmisestä 
syntyvää kokonaiskuvaa.  
 
Osalle haastateltavista juuri se, että hakemuksiin on kirjoitettava lapsesta negatiivinen 
näkökulma, oli myös raskasta. Päivin ja Leenan kohdalla negatiivisten asioiden 
raskautta lisäsi se, että heidän lapsensa sairaus eteni ja he joutuivat kirjoittaessaan 
kohtaamaan tuon etenemisen verratessaan lapsen tilannetta vaikkapa edellisen vuoden 
tilanteeseen. Emmi sen sijaan ei kokenut negatiivisten asioiden kirjoittamista 
rasittavaksi. 
 
Emmi kertoi, että joihinkin hakemuksiin piti osata kirjoittaa myös positiivisia asioita. 
Esimerkiksi terapian jatkohakemukseen oli osattava kuvailla lapsen edistymistä, jotta 
päättävä taho huomaisi, että terapialla on ollut vaikutusta lapsen kehitykseen. 
Positiivisten asioiden kirjoittamisessa on kuitenkin Emmin mukaan oltava varovainen ja 
positiivinen asia on esitettävä siten, että tuen myöntäjälle ei tule sellaista kuvaa, että 
tukea ei enää tarvita. Emmi koki myös, että joistakin lasta kuvailevista asioista oli 
helpompi kirjoittaa kuin toisista. Emmin lapsi kärsi psyykkisistä ongelmista ja ongelmat 
heijastuvat paljon lapsen käyttäytymiseen. Hän kertoi, että hakemuksiin oli helppoa 
kirjoittaa konkreettisista arjen toimintaan liittyvistä asioista, kuten siitä, miten 
esimerkiksi suihkussa käynti sujuu.  Sen sijaan oli vaikea kirjoittaa psyykkisistä 
vaikeuksista kärsivän lapsen käyttäytymiseen liittyvistä asioista, kuten siitä, että hänen 
lapsensa saattoi ajoittain puhua toisille hyvin halventavasti ja käyttää ilmaisuja, joita 
hänen ikäisensä lapset eivät muutoin käyttäneet.  
 
Itse hakemuslomakkeista toivottiin, että ne voisivat olla yksinkertaisempia ja myös siten 
suunniteltuja, että ne kohtaisivat lapsen paremmin. Matti koki, että hakemuslomakkeet 
on tehty liian monimutkaisiksi. Hän pohti selvittävätkö hakemuslomakkeen kysymykset 
tuesta päättävälle taholle yleensäkään lapsen tuen tarvetta siten kuin niiden pitäisi.  
 
”Et selvittääkö ne hakemukset ihan oikeesti jollain jotain…?” (Matti) 
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Emmi taas koki, että useat lomakkeet eivät kohdanneet hänen lastaan. Esimerkiksi 
kuljetustukihakemus oli hänen mukaansa ensisijaisesti suunniteltu liikuntavammasta 
kärsiville aikuisille, joten hakemuslomakkeessa ei kysytty Emmin mukaan olennaisia 
asioita hänen lapsensa liikkumisen kannalta. Ongelmana hän koki oman lapsensa 
kohdalla erityisesti sen, että hänen lapsensa liikkumiseen liittyvät vaikeudet johtuivat 
psyykkisestä ongelmasta, ei liikuntakyvyn puutteesta.   
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7 Tukijärjestelmä vammaisen lapsen vanhemman näkökulmasta 
Kaikki vanhemmat kokivat tukijärjestelmän hyvin monimutkaiseksi, hajanaiseksi ja 
vaikeasti hahmotettavaksi. Sosiaaliturvaan perustuvassa tukijärjestelmässä vammaisen 
lapsen sosiaaliturva koostuu yksilölliseksi tukikokonaisuudeksi usealta taholta koottuna. 
Tämän kokonaisuuden hahmottaminen ja kokoaminen vaatii haastattelemieni 
vanhempien kokemusten mukaan samanlaista tekniikan kaltaista taitoa, samoin kuin 
edellisessä luvussa kuvattu hakemusten tekeminenkin. Tähän taitoon liittyy ymmärrys 
sosiaaliturvajärjestelmästä sekä siitä, miten ja mistä tukia koskevaa tietoa saa, sekä 
mistä saada apua hakemuksentekoon liittyvissä asioissa.  
 
Tässä luvussa kuvaan sitä, millaiseksi haastattelemani vanhemmat tukijärjestelmän 
kokivat. Analysoin aluksi alaluvussa 7.1 sitä, millaisia kokemuksia vanhemmilla on 
tukijärjestelmästä. Tämän jälkeen alaluvussa 7.2 tarkastelen vanhempien kokemuksia 
siitä, miten he saavat tietoa tuista.  Alaluvussa 7.3 analysoin sitä, miten vanhemmat 
kokivat saavansa tukea hakemusten tekemisessä. Alaluvussa 7.4 tuon esille vanhempien 
kokemuksia väliinputoamisesta sekä heidän kokemuksiaan siitä, kuinka heidän on 
kontrolloitava tukien hakemiseen liittyviä, heistä riippumattomia asioita.   
7.1 Järjestelmän monimutkaisuus ja pirstaleisuus 
Tukien hakeminen aiheutti tukijärjestelmän monimutkaisuuden, hajanaisuuden ja 
vaikean hahmotettavuuden johdosta vanhemmille paljon työtä. Ongelmia heille tuotti jo 
se, etteivät he tienneet, mistä tietoa tuista saa. He myös kokivat, että he joutuivat 
selvittämään tukia koskevat asiat ilman apua. Mikäli perheen tilanne oli muutenkin 
kuormittava, oli tämä oma-aloitteisuuden ja aktiivisuuden vaade stressiä ja ahdistusta 
aiheuttavaa. Tukijärjestelmän hahmottamisen vaikeutta kuvaa esimerkiksi se, että 
joillekin vanhemmille tuotti vaikeuksia jo nimetä saamiaan tukia tai hahmottaa, mikä 
taho kutakin tukea myöntää.  
 
"Se on ihan vuosien työ selvittää sitä koko kokonaistilannetta. ” (Leena) 
 
”Ku kukaan ei tiedä mitä voi hakea, kun ne (tuet) on kaikki eri nimisiä ja eri 
paikoissa…” (Michael) 
 
" Se on hirveen stressaavaa välillä sen prosessin pyörittäminen, et sä haet ne 
kaikki.” (Emmi) 
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”… olet siel sairaalassa yhteydessä lääkäriin ja fysioterapeuttiin ja 
toimintaterapeuttiin, jotta ne hommaa niitä apuvälineitä tai antaa suosituksia. 
Niitä on miljoona eri suuntaan…ja yhtä etuutta haetaan Kelasta ja toista 
haetaan vammaispalveluista ja yhteen tarvitaan liitteeks tämmönen lausunto ja 
se ei saa olla X kuukautta vanhempi ja toiseen taas tarvitaan toinen ja se pitää 
hakee etukäteen. Et ku byrokratiassa on niin monta eri sääntöä… ja tuntuu, että 
niistä ei mikään oo yhtenäinen…” (Päivi) 
 
 
Päivi kuvaa edellisessä puheenvuorossaan sitä, kuinka monen tahon kanssa vanhempi 
joutuu tukiasioissa olemaan tekemisissä vammaisen lapsen tukien osalta. Hän korostaa 
sitä, että vanhemman on koko ajan ikään kuin hallinnoitava tukien hakemista, jotta asiat 
menisivät oikein. Vanhemmat kertoivat, että on vaikea hahmottaa, mistä mitäkin tukea 
haetaan. He myös kertoivat, että tukien hakeminen on prosessina raskas ja väsyttävä. 
Vanhemman on tiedettävä monia yksityiskohtia siitä, miten hakemusprosessi toimii 
sekä kyettävä hahmottamaan niitä toimintaperiaatteita, joiden mukaan prosessi etenee.  
Monimutkaisuuden ja pirstaleisuuden ongelma tukijärjestelmässä näkyy 
haastattelemieni vanhempien puheenvuoroissa.  Myös Metteri (2004, 145) on tullut 
siihen johtopäätelmään, että sosiaaliturvajärjestelmä on liian haastava asiakkaalle. 
Hänen mukaansa järjestelmä on 90-luvun laman jälkeen entisestään monimutkaistunut 
ja pirstaloitunut niin, että tavallisen kansalaisen on vaikea selvitä järjestelmässä ilman 
apua. Hänen mukaansa edes erikoistuneet ammattilaiset eivät nykytilanteessa helposti 
kykene näkemään järjestelmän ja asiakkaan kokonaistilannetta.  
 
Hanna oli hyvin perehtynyt vammaisen lapsen sosiaaliturvaan ja siihen, miten 
sosiaaliturvajärjestelmä toimii. Hanna kertoi olleensa aina kiinnostunut sosiaalisen tuen 
järjestelmästä ja auttaneensa jo vuosia sekä vertaisiaan että sukulaisiaan erilaisten 
hakemusten tekemisessä ja monin tavoin opiskellut sosiaaliturvaan liittyviä asioita. 
 
” Mut mä oon siis ottanu selvää... Ja jotenki ne jää mulle mieleen et ne on 
sellane... asia mistä mä oon kiinnostunu ja oon niinku niitä opiskellu, jos niin 
voi sanoo Kantapäänkin kautta...” (Hanna)  
 
Haastateltavista kuitenkin valtaosa koki, etteivät he saaneet otetta omasta 
tukikokonaisuudestaan tiedon puutteellisen saatavuuden johdosta, koska 
tukikokonaisuuden selvittäminen olemassa olevilla resursseilla ei ollut mahdollista. Osa 
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haastattelemistani vanhemmista oli törmännyt myös sellaiseen ilmiöön, että asiantuntija 
ei tiennyt asiakkaan tilanteeseen sopivista sosiaaliturva-asioista riittävästi.  
 
Sosiaalisten tukien järjestelmä koettiin byrokraattiseksi ja vanhemmilla oli kokemuksia 
siitä, että heitä oli pompoteltu.  Leena kritisoi tukijärjestelmän rakenteita, jotka hänen 
mukaansa palvelivat enemmän järjestelmää kuin asiakasta. Syynä rakenteiden 
toimimattomuuteen olivat Leenan mukaan byrokraattiset toimintamallit ja se, että 
rakenteet olivat niin vanhoja.  
 
”Sehän lähtee virkamieslähtöisesti. Et kuka virkamies hoitaa mitäkin. Ei siitä, 
että on potilas, jolla on tämmösiä tarpeita. ///… joka kerta jokainen virkamies 
lähtee sitä omaa salkkuaan puristaen ja saapuu sen potilaan luokse. Ja taas 
käydään kaikki alusta. Se on myös musta hirveen tehotonta toimintaa.” (Leena) 
 
Leena koki, että asiantuntijoiden tarpeet perheen asioiden hoitamisessa menivät 
järjestelmässä asiakkaan tarpeiden edelle. Usea muukin tässä tutkimuksessa 
haastattelemani vanhempi kertoi, että järjestelmän jäykkyyden takia lapsen tuen saanti 
oli joskus viivästynyt, ja tämä taas oli tuonut ylimääräistä työtä vanhemmalle. 
Haastattelemani vanhemmat kokivat myös, että palvelujärjestelmän jäykkyys ja 
pirstaleisuus aiheuttivat ongelmia järjestelmän ymmärtämisessä ja sen kanssa 
toimimisessa. Leena puhuikin virkavaltaisuudesta. Suomalaisen sivistyssanakirjan 
mukaan byrokratialla tarkoitetaankin juuri virkavaltaisuutta (Nurmi ym. 1992, 47). 
Myös kaikki muut vanhemmat puhuivat haastattelussaan byrokratiasta heidän 
toimintaansa hankaloittavana tekijänä. Päivi ja Leena kertoivat kokemuksista, joissa 
heitä oli heidän mukaansa ”pompoteltu” byrokratiasta johtuen. Leena kertoi, että hän oli 
joutunut asioimaan erikseen usean eri tahon kanssa saadakseen yhden asian hoidettua. 
Tämä prosessi oli pitkittänyt hänen lapselleen tärkeän, opiskelun tukena toimivan 
laitteen saamista ja aiheuttanut hänelle paljon lisätyötä. 
 
” Meillä meni ihan liian kauan aikaa ku sai haettua lapselle tota tietokonetta, 
missä ois ollu niitä ohjelmia, jotka ois helpottanu hänen kirjottamista. Se 
haittas ihan hänen koulunkäyntia…  ja mä kyllä hain, mut sitte siihen piti eri 
paikasta hakea ne ohjelmat, mitä hänelle voidaan käyttää. Ja eri ihminen latas 
ne, kun joka hoiti sitä tietokonetta...” (Leena) 
 
Päivi oli joutunut puuttumaan virheellisesti tehtyyn lääkärinlausuntoon ja pyytämään 
virheen korjaamista. Virheen korjaaminen oli kuitenkin ollut hankalaa, koska tuesta 
päättävän tahon byrokraattisen kulttuurin ansiosta sitä ei tuesta päättävän tahon osalta 
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hoidettu asiakaslähtöisesti ja joustavasti. Päivi joutui hoitamaan hakemusprosessissa 
asioita, joka asiakaslähtöisessä kulttuurissa olisi voitu hoitaa joustavasti virkamiehen ja 
asiantuntijan kesken, konsultoiden asiakasta tarpeen tullen.  
 
”Saatiin sairaalasta se todistus, jonka mä toimitin eteenpäin, siitä puuttui yksi 
rasti. Sieltä (tuesta pääättävältä taholta) tuli minulle kirje, että tätä ei voida 
myöntää, koska lääkärintodistus on ollut virheellinen. Minä yritän soittaa 
sairaalaan ja pyytää sitä. Mä saan sairaanhoitajan kiinni, joka ei voi tehdä 
asialle mitään, et hän… ottaa lääkäriin yhteyttä ja selvittää tätä asiaa… Sitte 
lääkäri teki uuden todistuksen, jonka hän lähetti minulle ja minä toimitin sen 
eteenpäin. Et kuinka monen ihmisen aikaa meni -ja kuinka paljon, hukkaan 
tässä prosessissa?” (Päivi) 
 
 
Tällaisia byrokratian ja joustamattomuuden ansioista tapahtuneita 
”pompotteluepisodeja” oli useita haastattelumateriaalissa. Näissä esimerkeissä Leenan 
ja hänen lapsensa tietokoneen hankinnan kohdalla tilanne pitkittyi ja Leenan lapsi joutui 
pärjäämän koulussa ilman tukilaitetta, jota hän olisi ehdottomasti tarvinnut, jotta hänen 
opiskelunsa olisi sujunut helpommin ja hänen vammaisuutensa haitta olisi vähentynyt.  
Päivin kohdalla hierarkkinen, byrokraattinen organisaatiokulttuuri pitkitti prosessia ja 
hän pohtikin sitä, kuinka paljon aikaa ja vaivaa olisi monelta ihmiseltä säästynyt, jos 
häneen olisi otettu yhteyttä, kun oli havaittu, että yksi rasti puuttui kaavakkeesta.  Päivi 
ja Leena kertoivat kokemuksistaan, joiden mukaan tuesta päättävien tahojen 
organisaatiossa oli nojauduttu ennalta määrättyihin rooleihin ja pitäydytty 
kaavamaisessa asioiden hoitamisessa. Hierarkkinen tapa hoitaa asioita oli tehnyt 
toiminnasta tehotonta ja aiheuttanut vammaisen lapsen vanhemmalle lisätyötä. Näissä 
Päivin ja Leenan esimerkeissä asian ratkaiseminen oli näissä tapauksissa jäänyt 
vanhemman harteille, kuten muissakin aineistossa ilmenneissä 
”pompotteluepisodeissa”. Joissakin tapauksissa, kuten Leena tapauksessa, myös lapsi 
oli joutunut kärsimään ja vammaisen lapsen oikeus (ks. YK:n yleissopimus vammaisten 
henkilöiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen pöytäkirja 2016, 14) oli jäänyt 
toteutumatta.  
 
Kaikki haastateltavat kokivat toistuvien paperien kirjoittamisen ja täyttämisen sekä 
erilaisten todistusten, lausuntojen ja muiden papereiden kanssa toimimisen 
uuvuttavaksi. Haastateltavat puhuivat ”paperien pyörittämisestä, ”paperirumbasta” ja 
”paperisodasta” kuvatessaan lapsen sairauteen liittyvien paperien kanssa toimimista.  
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”…Se on justiin sitä jatkuvaa paperien pyörittämistä,..”(Hanna) 
 
 
Yhtenä syynä jatkuvaan ”paperien pyörittämiseen” vanhemmat pitivät sitä, että joka 
taholle oli tehtävä oma hakemus. He kokivat työlääksi sen, että he joutuivat 
kirjoittamaan samat asiat ja perustelut lukuisiin eri hakemuksiin. Tässä Emmin 
puheenvuoro liittyen jatkuvaan, samojen asioiden toisteluun ja yhä uusien hakemusten 
kirjoittamiseen.  
 
”Just se, et sä joka paikkaan perustelet ne samat asiat. Esimerkiks sinne 
kaupungille. Ei ole yhtä hakemusta millä sä voisit hakea -oikeesti lapselle voisi 
hakea kaikki, taksin, tukihenkilön omaishoidon, omaishoidon vapaat, kaikki ois 
voinu hakee ihan samalla paperilla. Samat lääkärinlausunnot. Kaikki perustelut 
on ihan täsmälleen samat joka paikkaan… Joka paikkaan sä täytä ne erikseen 
(naurahtaa)…” (Emmi) 
 
Osalla vanhemmista oli myös kokemuksia siitä, että tieto järjestelmien välillä ei 
kulkenut niin kuin heidän mielestään olisi pitänyt. 
 
”.. aina siellä kysytään, että saako tietoja antaa eteenpäin, no saa! Mut menikö ne 
tiedot sit oikeesti eteenpäin…?” (Leena) 
 
Leenaa harmitti se, että vaikka hän toistuvasti ilmoitti, että lapsen tietoja saa välittää 
eteenpäin muille tukitahoille, tieto ei kuitenkaan mene eteenpäin ja hän joutuu aina 
selvittämään samat asiat uudelleen. Byrokraattista ”paperisotaa” lisäsi vanhempien 
kokemuksen mukaan myös se, että tuki myönnettiin vanhemman mielestä usein liian 
lyhyeksi ajaksi, niin että samaa tukea joutui hakemaan uudestaan kovin lyhyen ajan 
kuluttua. Michael puhui molemmista edellä mainituista teemoista. Michaelille oli 
tärkeää, että hänen kehitysvammainen lapsensa sai aamu- ja iltapäivähoitoa, jotta 
Michael pystyi käymään normaalisti työssä. Aikaisemmin päätös tuesta tuli vuodeksi 
kerrallaan, mutta viime vuosina tuki oli myönnetty aina vain puoleksi vuodeksi 
kerrallaan. Michaelin mielestä suunta oli järjetön, sillä kehitysvamman vuoksi oli hänen 
mukaansa selvää, että hänen lapsensa ei pysty tulevaisuudessakaan itsenäisesti 
toimimaan ilman tukea ja valvontaa.  
 
” Se on puolenvuoden välein se kotihoidon hakeminen. Ei oo ees vuoden välein 
vaan puolen vuoden välein” (Michael) 
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Sinikka Tuomikorven (2005) mukaan nykyinen byrokratia juontaa juurensa Max 
Weberin byrokratianäkemyksestä. Tuomikorpi on tulkinnut Weberin kirjoituksia ja 
muodostanut käsityksen siitä, mitä byrokratia Weberin näkemyksen mukaan merkitsee. 
Hän liittää tähän byrokratianäkemykseen mm. tehokkuuden, rationaalisuuden, 
hierarkkisuuden, hallinnon valvontamekanismin ja tiedon kontrolloinnin. Organisaation 
keskeisenä vallankäytön välineenä nähdään näkemyksen mukaan tiedon kontrollointi. 
(Mts. 143–148.) Juuri hierarkkisuuden, tiedon kontrolloinnin ja hallinnon 
valvontamekanismit olivat vanhemmat liittäneet byrokratiaan. Esimerkiksi 
”pompottelu”, jonka kohteeksi jotkut vanhemmat kokivat joutuneensa, on näkemykseni 
mukaan seurausta hierarkkisesta ja jäykästä koneistosta ja linkittyy myös tiedon 
kontrolloinnin problematiikkaan. Sen, että tukipäätökset tehdään vain lyhyeksi aikaa, 
liitän byrokraattiseen valvontamekanismiin ja kontrolliin. Haastattelemani vanhemmat 
puhuivatkin siitä, kuinka tuesta päättävien tahojen kanssa toimiminen on etäistä ja 
hankalaa, koska organisaatiot ovat niin hierarkkisia ja persoonattomia. Tehokkuutta ei 
näissä Leenan ja Päivin tapauksissa ollut saavutettu ja haastattelemani vanhemmat 
liittävätkin omaan byrokratiakäsitykseensä tehottomuuden, ei tehokkuutta. Tämän 
lisäksi heidän puheenvuoroistaan kuulsi järjestelmässä vallitseva tuen puute. Kaikki 
tämä järjestelmän vajaavaisuus kuormitti asiakasta, koska ongelman selvittämien ja 
ratkaisu jäivät palvelujärjestelmän byrokraattisen kulttuurin johdosta asiakkaan 
vastuulle.  
 
Monissa edellä olevissa tapauksissa tuen hakeminen oli ollut prosessina perhettä 
ylimääräisesti kuormittava lisärasite. Tuen hakemisen uuvuttavuus olikin joidenkin 
haastattelemien vanhempien kohdalla ollut syynä siihen, että vanhempi oli jättänyt 
tarpeellisia tukia hakematta. Matille olivat järjestelmän sekavauus ja tiedon saannin 
puute eräänä syynä hakematta jättämiseen.   
 
” Ei oikeestaan mitään muuta oo haettukaan. Niitähän olis sillon joskus 
nuorempanakin ollu kaikennäkösii ihmeellisii, mut... ne on niin sekavii ja niist 
on niin vaikee saada tietoo, et todettiin, että jos saa nää tämmöset kuntoutukset 
ja nää terapiat ja nämä, niin mennään sillä.” (Matti) 
 
Päivi ja Leena olivat jättäneet tukia hakematta, koska he olivat kokeneet, että kyseisen 
tuen hakeminen oli prosessina liian rasittava ja monivaiheinen.   
"sitten ku tää avustaja ei jatkanu harrastuksen parissa, eikä halunnut jatkaa 
sitten muutoinkaan vapaa-ajalla, ku tunteja on niin vähän kuitenki ja ne on 
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satunnaisia… niin me ei oo jaksettu lähtee ite ettimään sitä uutta 
avustajaa…”(Päivi) 
 
" …meillä on jääny hakematta asioita ihan sen takia, että ei oo vaan voimat 
riittäny.///… kun joka ikinen asia on niin monen kiven kääntämisen takana, 
niin kyl ne uuvuttaa. Ihan totaalisesti.” (Leena) 
 
Järjestelmän monimutkaisuus ja pirstaleisuus näyttää olevan eräänä syynä siihen että 
tukia, joihin lapsi olisi ollut oikeutettu, oli jäänyt tämän tutkimuksen vanhemmilta 
hakematta. Jotkut vanhemmat kertoivatkin harkinneensa tarkkaan, kannattiko sellaista 
tukea hakea, jonka hakemisen vaiva on niin suuri, että tuen tuoma helpotus ei 
välttämättä kata nähtyä vaivaa. Myös Hännisen (1993, 46) tutkimuksessa oli ilmennyt, 
että vanhemmat eivät hakeneet tukia, koska he kokivat, että tukien hakeminen rasitti 
heitä enemmän kuin siitä saatu hyöty auttoi heitä. 
 
Haastatteluaineistossa ilmeni myös muita syitä siihen, että vammaisen lapsen vanhempi 
jätti hakematta tukea, jonka hän uskoi kuuluvan lapselleen.  Haastateltava saattoi jättää 
hakematta tukea siksi, koska hän koki, että tukea ei kannattanut hakea ja hänellä oli 
tunne, että tukea ei kuitenkaan myönnettäisi. Usea vanhempi puhui siitä, että heillä oli 
tarve selviytyä omillaan niin pitkään kuin he pystyivät. Emmi, Päivi ja Leena olivat 
kaikki kokeneet sen, että he eivät jaksaneet hakea tukea, jota heidän lapsensa olisi 
tarvinnut. Syynä tähän oli ollut kaikilla hakemisprosessin monimutkaisuus ja työläys. 
Eräs vanhemmista oli jättänyt tukea hakematta siksi, että tuen toteutuminen ei olisi ollut 
lapsen edun mukaista.  Myös tiedon puute ja osaamattomuus olivat tässä tutkimuksessa 
syitä siihen, että tukea ei ollut haettu.  Myös Metterin (2012) tutkimus tuo esille syitä 
siihen, miksi asiakas ei hae sosiaaliturvaa. Tiedon puute, osaamattomuus, 
jaksamattomuus, huonosta kohtelusta loukkaantuminen, häpeä, tarve selviytyä omillaan 
tai haluttomuus joutua kontrollin kohteeksi ovat tällaisia syitä. Ihminen on myös 
saattanut lähtökohtaisesti olettanut hyvinvointilupauksen toteutuvan, mutta ei ole 
tiennyt, miten pitäisi toimia. (Mts. 107–108.)  
7.2 Tiedon saaminen tuista 
Kaikki haastattelemani vanhemmat kokivat, että tukien hakemisen edellytyksenä oli, 
että vanhemmat saivat riittävästi tietoa mahdollisista tuista ja niiden hakemisesta.  
 
”Et jos ei oo tietoo siitä tuesta, niin sitä on ihan mahotonta hakee.” (Päivi) 
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Vanhemmat kokivat, että tiedon saaminen tuista oli usein hyvin työlästä eikä tietoa 
tarjottu heille riittävän helpolla tavalla. Tiedon saamiseen oli vanhempien kokemusten 
mukaan useita esteitä. Vanhemmat kokivat, että tietoa oli vaikeaa saada, koska 
sosiaaliturvajärjestelmän pirstaleisuuden vuoksi myös tieto tuista oli hajallaan kullakin 
tukia myöntävällä taholla. Haastattelemani vanhemmat kaipasivat yhtä keskitettyä 
tahoa, joka tiedottaisi kaikista mahdollisista tuista keskitetysti.  Tässä tutkimuksessa 
kaikilla vanhemmilla oli kokemus, että tieto tuista on sekavaa ja riittämätöntä. Myös ne 
haastattelemani vanhemmat, jotka olivat hakeneet lapselleen haastatelluista 
vanhemmista vähiten tukia. Parhaiten vanhemmat olivat saaneet tietoa vertaistuen 
kautta.  Joistakin tuista vanhemmille oli kerrottu esimerkiksi sairaalan tai kunnallisen 
sosiaalityöntekijän toimesta, mutta vanhemmat kertoivat, että he olivat kokeneet, että 
usein tietoa ei saanut varauksetta ja että osa tiedosta jäi saamatta. Michael puhui siitä, 
kuinka sekavasti tieto oli ripoteltu. Leena kiteytti monen muunkin haastateltavani 
ongelman: mistä saada tietoa mistä saada tietoa. Kuten myös Michael, hän koki, että 
tiedon löytymistä vaikeutti se, että kukin tukia myöntävä taho tiedotti vain omista 
tuistaan.  
 
”Ku kukaan ei tiedä mitä voi hakea, kun ne (tuet) on kaikki eri nimisiä ja eri 
paikoissa…” (Michael) 
 
”Se on ihan järjetön viidakko. Et ei mulla maisterintaidot riitä sen viidakon 
selvittämiseen./// …Jos haluaa jostain palvelusta tai asiasta tietoa, niin menee 
jo hirveesti aikaa, että ettii sen, mistä mä saan sitä tietoa.” (Leena) 
 
 
Myös Metteri (2012, 107) on pohtinut tiedon saannin tärkeyttä sosiaaliturvan 
toteutumisen ehtona.  Hänenkin tutkimuksessaan kävi ilmi, että tiedon puute 
sosiaaliturvasta voi johtaa siihen, että sosiaalista tukea tarvitseva asiakas ei sitä saa. 
Metterin tutkimuksen mukaan se, että tukea tarvitseva ei yksinkertaisesti ole tiennyt 
sosiaaliturvasta ja tuki on jäänyt hakematta, on toiseksi yleisin ehto sille, että syntyy 
kohtuuton tilanne (ks. luku 3.1). Myös tässä tutkimuksessa jotkut haastateltavat 
kertoivat, että heillä on tarpeellisia tukia jäänyt hakematta, koska he eivät ole tienneet 
niiden olemassaolosta. Leenan lapsi ja perhe oli jäänyt tukea vaille, koska hän ei ollut 
tiennyt mikä tuki heidän silloisessa tilanteessaan olisi ollut avuksi, eikä hänellä ollut 
tällöin voimia tätä selvittää. Myös Metteri (2012, 124) on havainnut, että asiakas ei 
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välttämättä pysty hahmottamaan koko sosiaaliturvajärjestelmää siten, että voisi 
kriittisesti tarkastella järjestelmää ja arvioida itse esimerkiksi oikeuttaan sosiaalitukeen, 
joten hän on sosiaaliturvaohjauksen ja neuvonnan varassa. Tässä tutkimuksessa juuri 
järjestelmän monimutkaisuuden ja pirstaleisuuden vuoksi olivat haastateltavat kokeneet 
koko sosiaaliturvaturvaan sisältyvien tukien järjestelmän hahmottamisen hyvin 
haastavaksi, jopa mahdottomaksi. Jo Michaelin mainitsema nimeämisen ongelma 
vaikeutti heidän tiedon etsimisen aloittamistaan, koska heillä ei ollut tiedossa käsitteitä, 
joiden avulla he olisivat tietoa hakeneet.  
 
Suurimmalla osalla haastattelemistani vanhemmista ei ollut ollut kontaktia 
sosiaaliturvaan ennen lapsen tuomaa tuentarvetta. Heillä ei ollut ollut 
sosiaaliturvajärjestelmästä tai sen käytännön toiminnasta kokemuksia jolloin kaikki 
tukia koskeva tieto sekä koko tukienhakujärjestelmä oli heille uutta.  Usealle 
haastattelemalleni perheelle sosiaalityöntekijän tehtävänkuva ja rooli olivat alkuun 
epäselviä ja tämä aiheutti osaltaan epäluuloja sosiaalityötä kohtaan. Päivi ei mieltänyt 
itseään lapsen diagnoosin selviämisen aikoina sosiaalityön asiakkaaksi.  
 
” Niin ehkä itellä oli niin vahva ajatus siitä, että sosiaalitoimi on heikkojen 
auttamista varten… ja mä en kokenu meitä heikoks. Enkä mä koe meitä 
edelleenkään heikoks…. Mä vaan koen, että me tarvitaan yhteiskunnan 
apua…” (Päivi) 
 
Matilla ei aluksi ollut kuvaa siitä, miten sosiaalityöntekijä voi heidän perhettään auttaa.  
 
 " Me kerran ihmeteltiin, ku sanottiin, et nyt tulee joku sosiaalityöntekijä. Sit 
mä ihmettelin mitä me sosiaalityöntekijällä tehdään...” (Matti) 
 
Emmi, Leena ja Päivi puhuivat siitä, kuinka he yksin olivat joutuneet ottamaan selvää 
lapselleen kuuluvasta sosiaaliturvasta. He kokivat, etteivät he olleet saaneet tukea 
eivätkä apua tiedon etsimisessä. Päivi kertoi yrittäneensä kartoittaa sosiaaliturvan 
kenttää ja saada selvää, millaisia tukia olisi mahdollista hakea heidän perheelleen juuri 
heidän lapsensa vammaisuuden perusteella. Hän koki, että hänen oli oltava valppaana 
koko ajan huomatakseen kaikki mahdolliset heitä auttavat tuen muodot, jonka Päivi 
koki hyvin raskaaksi.  
 
"Tuntuu, et joutuu ite selvittämään ja miettimään onks olemassa jotain… 
tämmöstä ja tämmmöstä tukee ja kuuntelemaan koko ajan korvat tarkalla, et 
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’hei et ahaa… et sit ku tulee uuden laitteen tarve ajankohtaseks, ni sit pitää 
muistaa toi, et se pitää ilman muuta hakee niin, et se on kunnan omaisuutta se 
laite, koska jos se menee rikki, niin silloin kunta vastaa korjauksista. Mut jos 
kunta myöntää sen rahana teille, et te itse ostatte sen, ni kunta pesee kätensä 
korjauskustannuksista, jos se menee rikki…’ Et tämmösistä pitää olla koko 
ajan korvat kauheen tarkkana… ja on vähän semmonen, että 
sosiaalityöntekijät… sit kun osaa kysyä oikein, ni he kyllä vastaa… mutta he ei 
kerro yhtään enempää, kun mitä sä kysyt.” (Päivi) 
 
Jotta perhe voisi saada oikeanlaista tukea oikealla hetkellä, on vanhemmalla oltava 
käsitys siitä, millaisia tukia on mahdollista saada ja mistä nämä tuet voi hakea. Oikein 
ajoitettu tuki voi osaltaan vähentää tulevaisuuden tuentarvetta ja voimauttaa perhettä 
selviämään haastavasta tilanteesta. Laki velvoittaa viranomaiset huolehtimaan siitä, että 
perhe saa tukia koskevaa tietoa. Viranomaisen tulee sosiaalihuoltolain 
(Sosiaalihuoltolaki 1301/2014) mukaan oma- aloitteisesti selvittää asiakkaalle 
palvelujärjestelmään sisältyvät vaihtoehdot palveluista ja tukitoimista sekä sen, millä 
edellytyksillä niitä voi saada (Räty 2010, 25). Tutkimustietoa on kuitenkin siitä, että 
sosiaaliturvasta ja muusta tukimuodoista ei tiedoteta riittävästi. Sekä tässä 
tutkimuksessa että myös Metterin (2012) tutkimuksessa oli tapauksia, joissa tukeen 
oikeutettu ei ollut hakenut sosiaaliturvaa, koska ei ollut tiennyt sosiaaliturvan 
hakemisen mahdollisuudesta.  
 
Kela on tehnyt kyselyn asiakkailleen vuonna 2001, jossa kysyttiin asiakkaiden 
mielipiteitä Kelan toiminnasta. Kelan kyselyssä kävi ilmi, että asiakkaiden mielestä 
tietoa ei saa riittävästi, tai sitä ei saa, ellei osaa muotoilla kysymystään oikein.  (Mattila 
2004, 11.) Kuten tässäkin tutkimuksessa, joutui asiakas itse ”kaivamaan” tiedon 
virkailijalta. Haastattelemani vanhemmat puhuivat tässä yhteydessä niin kutsutusta 
”tiedon panttaamisesta”. Kaikki haastattelemani vanhemmat olivat kokeneet tahallista 
tai tahatonta tiedon panttaamista ja Matti ja Päivi kertoivat kokemuksistaan miten tietoa 
oli pantattu heiltä sosiaalityöntekijän taholta. Matin mukaan tietoa sai vain, jos osasi sitä 
oikein sosiaalityöntekijältä kysyä. Päivi taas oli kokenut, ettei hänelle oltu kerrottu 
tietoa apuvälineestä, joka olisi voinut auttaa Päivin vammaista lasta haasteellisessa 
tilanteessa. Päivi koki tilanteen tiedon panttaamiseksi, koska hän oli sosiaalityöntekijän 
kanssa puhunut Päivin vammaisen lapsen vaikeuksista ja sosiaalityöntekijällä olisi ollut 
mahdollisuus ottaa apuvälineen hankinta puheeksi tuen muotona. Päivi kuuli 
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myöhemmin vertaisiltaan, että välineen kustannuksiin saattoi hakea kunnalliselta 
sosiaalitoimelta avustusta. 
 
”…eihän semmost selitystä missään ole. Semmost yhtenäistä selitystä mitä 
kaikkee voi hakea vaan täytyy osata itse kysyä. Kyllähän sit saa vastauksen, 
että sitä saa näin ja näin.” (Matti) 
 
”Et esimerkiks niinkun sen apuvälineen hankintaan. Ei niitä kukaan esittele ja 
markkinoi, vaikka kuinka puhuttais asiasta…” (Päivi)  
 
Pitkäaikaissairaiden sosiaaliturvan toteutumista tutkinut Hännisen (1993, 31) 
tutkimuksessaan ilmeni, että sosiaaliturvajärjestelmässä on henkilöitä, jotka toimivat 
niin sanottuina ”portinvartijoina”. Tällaisella henkilöllä on virkansa tai työtehtävänsä 
puolesta asema, jossa hänen toiminnastaan voi riippua mahdollisuus sosiaaliturvaan. 
Metteri (2012) on törmännyt samaan portinvartijuuden ilmiöön. Usein sellaisena toimii 
sosiaalityöntekijä, jolla on keskeinen rooli sosiaaliturvapolitiikan toteuttamisessa ja 
jonka harkinta usein on julkisen vallan tukien ja kontrollitoimien perusteena. Metterin 
mukaan sosiaalityöntekijä toimii välittömänä portinvartijana esimerkiksi moniin 
harkinnanvaraisiin tukiin. Hän puhuu paikallisesta portinvartijuudesta silloin, kun 
paikallisen organisaation kriteerit ja säännöt tuottavat väliinputoamista. Metteri esittää 
myös, että säästöpolitiikka tuottaa portinvartijuutta. Hänen mukaansa 1990-luvun laman 
johdosta julkisia sosiaalimenoja alettiin karsia ja valtio alkoi vähentää vastuutaan. 
Samalla kuntien saadessa 1990-luvun alussa määräysvallan valtion kunnille maksamien 
määrärahojen käyttämisestä, niiden samalla pienentyessä, alkoivat monissa kunnissa 
säästötoimet, jotka heijastuivat kirjoittamattomana politiikkana työntekijöiden arjessa. 
Sosiaalitoimessa nämä säästötoimet näkyivät esimerkiksi siten, että työntekijä ei 
laittanut vireille sosiaaliturva-asiaa, koska arveli sen olevan turhaa aiemmin tulleen 
vastaavanlaisen tapauksen kielteisen päätöksen vuoksi. Tämä vaikutti käytänteiden 
muuttumiseen vähitellen ilman lainsäädännön muuttumista. (Metteri 2012, 40, 92, 193–
194.)  
 
Kaikki tämä ehtojen kiristys vaikuttaa siihen, kuinka tukien hakemiseen suhtaudutaan ja 
kuinka avoimesti tietoa tuista tarjotaan. Tässä tutkimuksessa oli tiedon panttaaminen 
merkinnyt Päiville jatkuvaa valppaana oloa ja pakkoa olla aktiivinen ja oma-aloitteinen 
tiedon hankinnassa. Päivi oli kokenut muutaman muun haastattelemani vanhemman 
tavoin, kuinka tiedon panttaaminen oli pitkittänyt tukien saamista. Se oli myös lisännyt 
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monen haastateltavan kohdalla epäluuloa tukijärjestelmää ja sen edustajia, kuten 
sosiaalityöntekijöitä, kohtaan. Edellisessä kappaleessa 7.1 viittasin pompotelluksi 
tulemisen kokemusten kohdalla vanhempien käsityksiin sosiaaliturvajärjestelmän 
byrokraattisuudesta. Edellisten portinvartijuuteen liittyvien kokemusten kohdalla olivat 
haastattelemani vanhemmat liittäneet näkemykseni mukaan tiedon kontrolloinnin 
hallinnan välineeksi. Tuomikorvan mukaan (2005, 143–148) byrokraattisessa 
hallinnossa hallinnon valvontamekanismit perustuvat nimenomaan tietoon ja 
organisaation keskeisin vallankäytön väline on tiedon kontrollointi.  
 
Usea vanhempi kertoi, että paras tiedonlähde olivat toiset vanhemmat. Sekä Matti että 
Michael kertoivat, että heidän tuttavapiirissään vammaisten lasten vanhemmat kokivat 
yleisesti, etteivät he tienneet millaisia tukia heidän lapsensa voisivat saada. Matti kertoi, 
että hänen lapsensa luokalla olevien lasten vanhempien piirissä jaetaan tietoa tuista, 
joista kukin vanhempi tietää.  
 
”Ku joskus puhutaan tuolla lapsen luokalla, ni suurin osa vaan toteaa, et ’ei 
minkään näköst tietoo’. Sit joku aina tietää jonkun ja kertoo muille…” (Matti) 
 
Vertaisten kesken tietoa jaettiin sekä tavattaessa fyysisesti, että sosiaalisen median 
kautta. Hanna oli vahvasti mukana sosiaalisessa mediassa ja myös tukenut ja auttanut 
muita löytämään tietoa tuista ja niiden hakemisesta. Vaikka hän itse oli kartoittanut 
oman tilanteensa ja häntä koskevat tuet omasta mielestään hyvin, oli hän huolissaan 
yleisesti siitä, miten huonosti vammaisten lasten perheet saivat tietoa ja apua 
tukijärjestelmän hahmottamisessa. Hanna kertoi, että yleensä tietoa etsivät vammaisten 
lasten vanhemmat hakeutuivat sosiaaliseen mediaan vertaistukien äärelle. Häntä 
mietitytti kuitenkin se, että mistä ne ihmiset, joilla ei ole vertaiskontakteja sosiaalisen 
median kautta, saavat tietoa tuista.  
 
” Ja yleensä ne hakeutuu sinne sosiaaliseen mediaan, facebookiin, meiän 
ryhmiin, erilaisiin vertaistukiryhmiin, tai vertaistukiyhdistyksiin, mutta kyl 
edelleenki mietityttää, et mitä ne jotka ei oo siellä... sosiaalisessa mediassa...” 
(Hanna)  
 
Vertaistuen lisäksi jotkut haastattelemani vanhemmat mainitsivat Kela-neuvojan, 
sosiaalityöntekijän ja palveluohjaajan tiedottavina tahoina. Myös haastateltavien omat 
kokemukset esimerkiksi läheisten tukien hakemisesta olivat tuoneet tietoa tukien 
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hakemisesta.  Työ, jossa tuet ja niiden hakeminen liittyvät jollain tavalla työhön, olivat 
tuoneet heille tietoa tukien hakemisesta ja auttoivat haastateltavien mielestä heitä heidän 
lapsensa tukikokonaisuuden hahmottamisessa.  Hanna puhui Kela-neuvojasta ja 
harmitteli sitä, ettei tästä palvelusta yleisesti tiedetä vammaisten lasten vanhempien 
keskuudessa. Hän toivoi, että tieto Kela-neuvojista leviäisi laajemmin tulevaisuudessa. 
Myös Emmi oli kuullut tästä Kelan palvelusta mutta koki, ettei itse tarvinnut neuvojan 
palveluita. Kela-neuvojan lisäksi Hanna mainitsi vielä sairaalan sosiaalityöntekijät 
tiedon lähteenä, mutta kumpikaan edellisistä ei hänen kokemuksensa mukaan tarjonnut 
hänelle tietoa, jota hänellä ei olisi jo ollut. Hanna sitä vastoin oli kokenut, että oli 
tiennyt tuista asioita, jota sairaalan sosiaalityöntekijä ei ollut tiennyt. Kunnallista 
sosiaalityöntekijää ei kukaan vanhemmista maininnut tärkeimpien tietoa tarjoavien 
tahojen joukossa.  
 
Haastateltavia mietitytti tiedon saamisen ajoitus. Moni vanhempi kertoi saaneensa tietoa 
tuista jossain vaiheessa, mutta tieto oli annettu sellaisella hetkellä, etteivät he olleet 
kyenneet sitä vastaanottamaan. Vanhemmat olivat kokeneet, että väärin ajoitettu tieto 
tuista ei ollut jäänyt mieleen. Vanhempien kokemusten mukaan esimerkiksi samaan 
aikaan, kun lapsen sairaus tulee vanhempien tietoon, ei tukiin liittyvä tieto jää 
vanhempien muistiin, koska tietoa ei tuolloin koeta tärkeänä. Päivi muisteli lapsensa 
diagnoosin alkuvaiheita ja saamaansa tietoa tukien hakemisesta.  
 
”Voihan olla et meillekin on joistain hakemuksista aivan varmasti sanottu 
sillon, kun on ensimmäinen diagnoosi saatu, mutta siinä vaiheessa oli 
päällimmäisenä jotain aivan muuta kun hakemuksen teko. Se oli se pelko 
loppuelämästä siinä vaiheessa kriisinä päällä… et sitä ei ollu valmis ottamaan 
vastaan…” (Päivi) 
 
Vammaisen lapsen synnyttyä tai lapsen saadessa diagnoosin vakavasta sairaudesta tai 
vammasta, voi tieto näistä olla vanhemmille hyvin raskas ja traumatisoiva. Salli Saari 
(2000) määrittelee traumaattisen tapahtuman tilanteeksi, joka johtuu ulkopuolisista, 
itsestä riippumattomista tapahtumista. Tapahtuman tunnusmerkkejä ovat tapahtuman tai 
tilanteen ennustamattomuus sekä se, ettei näihin voi omalla toiminnallaan vaikuttaa. 
Tällainen tapahtuma tai tilanne on luonteeltaan sellainen, että se koettelee ja muuttaa 
elämänarvoja. Järkyttävän tapahtuman sattuessa ensimmäinen reaktio on psyykkinen 
sokki, jossa mieli keskittyy ajattelemaan niitä asioita, joilla eloonjäämisen kannalta on 
merkitystä. Sokkivaiheessa voi ihminen kyetä käyttäytymään ulkoisesti tehokkaasti ja 
 63 
normaalisti, vaikka mieli on kaaoksessa. (Saari 2000, 22–27, 42-53.) Vammaisen lapsen 
syntymä tai lapsen vamman ilmeneminen voi olla juuri tällainen traumatisoiva 
tapahtuma. Päivi kuvaa edellisessä puheenvuorossaan juuri tällaista sokkivaiheen 
tilannetta, jossa arvomaailma joutuu punnittavaksi ja ajatukset keskittyvät vanhemman 
mielestä olennaiseen: pohtimaan sitä, miten lapsen sairaus vaikuttaa elämään ja lapsen 
sekä perheen selviytymiseen. Jonkun lapsen kohdalla voivat vanhemmat joutua 
pohtimaan jopa sitä, jääkö lapsi henkiin tai kuinka paljon elinaikaa lapsella on. 
Esimerkiksi rahalliset tuet voivat tuntua siinä vaiheessa hyödyttömiltä, ja niistä 
puhuminen voi vanhemmasta tuntua epäolennaiselta ja jopa loukkaavalta. Tiedon 
ajoitus voi tulla ongelmalliseksi, jos ajoitus määritellään, Leenaa lainatakseni, 
”virkamieslähtöisesti, ei asiakaslähtöisesti”. Haastateltavien puheesta kuultaa se, että 
nykyinen järjestelmä ei ota huomioon asiakkaan yksilöllistä tilannetta ja jousta aina 
tarpeeksi tilanteen mukaan.  
7.3 Vanhempien tukeminen hakemusviidakossa 
Haastattelemani vanhemmat kokivat lähes poikkeuksetta olevansa vailla itse 
hakemisprosessissa tarvitsemaansa tukea, ja moni oli myös kokenut jääneensä yksin 
hakiessaan lapselleen tukia. Vanhemmat kokivat tukien hakemisen vaativan sellaista 
asiantuntijuutta, jota suurimmalla osalla heistä ei ollut. Keskitettyä, yhdeltä taholta 
tulevaa henkilökohtaista tukea kaivattiin avuksi tukikokonaisuuden kartoittamisessa, 
tiedon saamisessa tuista, hakemisprosessin hallinnassa ja itse hakemusten tekemisessä. 
 
”Siis sehän on täys työ. Yrittää selvittää niitä kaikkia (tukia). Sit kuitenki 
sanotaan, että on vaikka sosiaaliohjaaja joka koordinois, mutta ku se koordinoi 
vaan jotain pientä osaa. Et ei kuitenkaan… -et kertois siitä 
kokonaistilanteesta.” (Leena) 
 
Olennaisimmaksi syyksi siihen, miksi vanhemmat kaipasivat hakemisprosessissa tukea, 
osoittautui hakemusjärjestelmän monimutkaisuus ja pirstaleisuus. Vaikka apua oli 
mahdollista saada ajoittain esimerkiksi Kelalta, sairaalan sosiaalityöntekijältä tai 
joissakin kunnissa kunnalliselta palveluohjaajalta, koski apu yleensä vain tiettyä 
tukihakemusta tai osa-aluetta tuista (esimerkkinä kunnalliset tuet palveluohjaajan 
toimesta). Kokonaisvaltaista apua ja tietoa, joka sisältäisi koko tukikokonaisuuden 
rakentamisen, ei kukaan haastateltavista ollut saanut.  Michael oli ainoa haastateltavista, 
joka kertoi saaneensa apua. Kaikki muut vanhemmat kertoivat tavalla tai toisella 
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kärsineensä liian vähästä tuesta. Tuen tarve kunkin vanhemman kohdalla kiteytyi 
hyvinkin erilaisten haasteiden ympärille. Pääasiassa vanhemmat toivoivat apua 
kolmessa asiassa. Ensinnä vanhemmat kaipasivat hakemisprosessissa tukea saadakseen 
riittävästi ja varauksetta tietoa mahdollisista tuista. Toiseksi kaivattiin tukea 
vanhemmalle perheen ja lapsen tukikokonaisuuden hahmottamisessa. Näiden lisäksi 
kaivattiin apua hakemusten konkreettisessa tekemisessä. Hanna painotti sitä, että 
ihmisen ollessa oikeutettu johonkin tukeen, hänen olisi saatava apu siihen, että osaisi 
hakea nämä tuet. 
  
”… ku ihminen on oikeutettu johonki tiettyyn tukeen itsensä tai lapsensa 
perusteella, niin sille kuuluu sillon se tuki. Sillon sen pitää saada jostain apu, 
että se osaa hakea ne oikeet tuet mitkä sille kuuluu./// Tosi moni jätetään sen 
jälkeen oman onnensa nojaan, että on kerrottu, että sul on oikeus hakee 
vammaistukea ja ja lääkäri kirjottaa sulle c-lausunnon sitä varten. Ja sit se 
ihminen on sen tiedon kanssa, että hänen pitää täyttää tällanen hakemus... Se ei 
välttämättä tiedä mistä sen (hakemuksen) saa. Sille on todistus tulossa postista 
ja se on niinku siinä.” (Hanna)  
 
Myös Hänninen (1993, 28) havaitsi tutkimuksessaan, että pitkäaikaissairaiden lasten 
vanhemmat eivät olleet saaneet riittävästi tietoa tuista ja usein tietoa sai sattumalta, 
esimerkiksi jotain tutulta. Kuten tämän tutkimuksen vanhemmat, hekin kaipasivat 
kokonaisvaltaista tietoa sosiaaliturvasta. Emmi kertoi kaipaavansa tahoa, joka tiedottaisi 
kaikista tuista ja koordinoisi koko tukikokonaisuutta:  
   
”… kaikkiin on eri henkilö, kukaan ei tiedä… ei oo yhtä semmosta joka vois 
niinku… jolta sä voisit kysyä tai joka vois jotenki koordinoida tätä…” (Emmi)  
 
Metterin (2004) mukaan sosiaalisten tukien järjestelmä on 1990-luvun laman jälkeen 
entisestään monimutkaistunut ja pirstaloitunut niin, että tavallisen kansalaisen on vaikea 
selvitä järjestelmässä ilman apua. Asiakkaat tarvitsevat entistä enemmän tietoa, ohjausta 
ja neuvontaa tukihenkilöltä, joka voi asiakkaan verkoston ja asiakkaan kanssa yhdessä 
tarkastella tämän elämäntilanteen kokonaisuutta sekä koordinoida hänen 
tukikokonaisuuttaan. Sosiaaliturvajärjestelmän toimintarakenteissa olisi Metterin 
mukaan turvattava riittävästi paikkoja, joista asiakas voisi esteettä hakea tällaista 
kokonaisnäkemystä ja ohjausta. Ammattitaitoisilla ja osaavilla sosiaalityöntekijöillä 
tulisi olla mahdollisuus eri organisaatioissa saada resursseja asiakkaiden 
palveluohjaamiseen ja kokonaistilanteen selvittelyyn. Metteri haluaisi neuvontaa ja apua 
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lähemmäs asiakasta. Hänen mukaansa tavallinen kansalainen ei välttämättä tunne 
sosiaaliturvajärjestelmää, ellei sosiaaliturvaohjausta tehdä niissä paikoissa, joissa 
ihminen luontaisesti asioi. (Metteri 2004, 145; 2012, 117.)  
 
Vahvimmin tukea oli tässä aineistossa saanut Michael, joka kertoi, että hänelle oli 
viranomaisten ja ympäristön taholta tarjottu runsaasti apua. Kun Michael sai lapsensa 
huoltajuuden lastensuojelun päätöksellä, oli huoltajuus ja kaikki siihen liittyvä hänelle 
uutta ja hän tarvitsi apua myös esimerkiksi tukien hakemisessa. Etenkin byrokraattisessa 
järjestelmässä lapsen asioissa toimiminen oli hänelle vierasta. Sosiaalityöntekijä ja 
lastensuojelun työntekijä kartoittivat hänen kanssaan yhdessä perheen tuen tarpeen ja 
auttoivat häntä tukien hakemisessa. Michael koki saaneensa hyvin apua ja tukea etenkin 
lastensuojelun sosiaalityöntekijöiltä. 
 
"Oli lastensuojelu ja sosiaalityöntekijä ja ne tuli tänne meille kokoukseen. Ja 
sen jälkeen me ollaan sovittu kaikki mitä mä tarvitsen ja mitkä hakemukset 
tehdään, mitkä menee Kelaan. Ja ne laittoi mulle ne kaikki paperit. 
Lastensuojelu auttoi mua kaikissa asioissa…” (Michael) 
 
Michael kertoi tukeutuvansa sosiaaliviranomaisten lisäksi tarvittaessa Kelan 
virkailijoiden, terapeuttien sekä tuttavien apuun hakemusten teossa, koska koki, ettei 
itse selviä hakemusten tekemisestä. Hän ei esimerkiksi käyttänyt arjessa tietokonetta, 
joten hän oli hakemusten osalta riippuvainen paperisten lomakkeiden saamisesta. Hän ei 
omasta mielestään myöskään ollut tarpeeksi hyvä kirjoittaja osatakseen kirjoittaa 
hakemuksensa itsenäisesti, joten hän pyysi kirjoittamisessa apua.  
 
”Se tuli tänne se puheterapeutti ja se sano, että se hakemus täytetään Kelassa. 
Mä vein ne hakemukset sinne ja sanoin, että mä olen englanninkielinen ja 
mulla on kehitysvammanen lapsi, voitko auttaa mua tän hakemuksen kanssa. 
Se nainen teki sen hakemuksen mulle siellä. Mä allekirjotin sitte.” (Michael) 
 
Kuten luvussa 6.1 kävi ilmi, oli hakemuksen kirjoittaminen haastateltavien mukaan 
prosessi, jossa jo itse tekstin suhteen on omat sääntönsä, jotka on hallittava, jotta 
myönteisen päätöksen saaminen olisi mahdollista. Vanhemmat kokivat hyvin 
tuntevansa ja tietävänsä lapsen ja perheensä tarpeet, mutta hakemusten tekemisen 
asiantuntijuus koettiin asiaksi, johon olisi heidän mukaansa pitänyt saada apua joltain 
systeemin tuntevalta asiantuntijalta. Emmi, kuten Päivikin, kertoi, että vaikka hänellä 
lapsensa sairauden puhkeamisen aikoihin olisi ollut tarve saada tukea hakemusten 
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täyttämisessä, ei häntä oltu koskaan autettu hakemusten kirjoittamisessa.  Leena kertoi, 
että lomakkeiden täyttäminen tyrehtyi hänen kohdallaan joskus siihen, kun hän ei saanut 
tarvitsemaansa apua.  
  
”Kukaan ei oikeesti neuvo sen täyttämises. Mua ei oo ikinä neuvottu sen 
täyttämisessä! Ei kertaakaan. Kukaan. Koskaan. Missään!” (Emmi) 
 
”…tämmösiä ja tämmösiä hakemuksia pitäis tehdä ja sitte hän antaa sen 
nettiosotten. Ja sitte mun pitäis mennä kotiin ja tehdä siellä ne. Mut ku aina 
tulee joku lisäkysymys… Sit oikeastaan siinähän se tulee se patti sitte, et ’no 
nyt mun pitäsi taas nää saada tehtyä, mut mä en vaan saa’.” (Leena) 
 
Leena koki, ettei ole saanut tarvitsemaansa apua mutta ei myöskään tiennyt, miten hän 
apua voisi saada. Leenan tilannetta tukien suhteen leimasi erityisesti se, että hänen 
lapsensa sairauden etenemisen sekä tuen tarpeen laaja-alaisuuden vuoksi heidän 
tilanteensa ja tuen tarpeensa muuttuvat koko ajan, jolloin tukien kokonaisuutta oli hyvin 
haastavaa hahmottaa aina uudelleen. Leena pohti, että tulisiko hänen tehdä joku 
ylilyönti ja heittäytyä täysin avuttomaksi, jotta apua tulisi? 
 
"Kylhän mäkin sitä aattelin, että pitääkö mun heittäytyä niinku jotenki ihan 
hullujen kirjoihin. Tai täysin masentuneeksi. Täysin toimintakyvyttömäksi ja 
sitten sais sitä apua.” (Leena) 
 
Haastateltavien avun tarpeet hakemisprosessissa olivat hiukan erilaisia, mutta tavoite 
kaikilla oli sama, eli pystyä toimimaan niin, että tarvittava tuki olisi mahdollista saada. 
Leenalle haasteita toi se, että hän koki vaikeaksi tietää, mitä hakemuksiin haluttiin 
kirjoitettavan. Michaelille taas eräs haasteita aiheuttava tekijä oli yksinkertaisesti se, että 
hänen äidinkielensä ei ole suomi. Emmille haasteita aiheutti se, että hän koki joutuvansa 
joskus kontrolloimaan hakemuksissa asiantuntijoiden lausuntojen luomaa virheellistä 
mielikuvaa lapsen tilasta. Tarkemmin Emmin kokemuksista asiantuntijoiden 
kontrolloinnista löytyy alaluvusta 7.4. Hyvä hakemus edellyttää Metterin (2012) 
mukaan usein ammattihenkilön ohjausta.  Hyvällä hakemuksella Metteri tarkoittaa sitä, 
että kaikki päätöstä varten vaadittavat seikat tuodaan hakemuksessa esille. Hänen 
mukaansa sosiaaliturvan määräytymisessä voi olla epäloogisia byrokraattisia ehtoja, 
joita sosiaaliturvaa tarvitsevan henkilön on vaikea hahmottaa ilman ohjausta. 
Mutkikkaassa etuusjärjestelmässä ei ole ajateltu palvelunkäyttäjien kykyä toimia 
byrokratian vaatimusten mukaan ja kyvyttömyys voi johtaa siihen, että asiakkaalta jää 
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etu tai palvelu saamatta. (Mts. 2012, 112–116, 126.) Juuri tällaisten Metterin esiin 
tuomien syiden johdosta tämän tutkimuksen vanhemmat kaipasivat apua. Edes Michael, 
joka oli saanut paljon apua ja tukea, ei ollut täysin tyytyväinen saamaansa tukeen, vaan 
toivoi lisää tukea, kyetäkseen ymmärtämään, miten sosiaaliturvajärjestelmä toimii ja 
hakemaan tarvittaessa tulevaisuudessa mahdollista lisätukea.  
  
 
Asiantuntijoiden, kuten lääkärien tai terapeuttien apu voi olla korvaamatonta 
vammaisen lapsen vanhemmalle. Päivi oli saanut apua sairaalan fysioterapeutilta sen 
hahmottamiseen, mitä kuntoutushakemukseen tulisi kirjoittaa.  
 
”No sairaalalta on terapeutit kyllä neuvonu. Ja meiän oma kuntouttava 
terapeutti, kun niitä hakemuksia on tehny, on sanonu, että tosi tarkkaan pitää 
osata sanoa et mitä hyötyä tästä kuntoutuksesta on. Et ei vaan tää nykytila, 
vaan niinku kauaskantosemmat seuraukset…” (Päivi)   
  
Hanna taas painotti erityisesti sitä, että on sattumaa, millaista ohjausta sosiaaliturva-
asioissa saa asiantuntijoilta. 
 
”Mun mielest se on myös vähän siitä kiinni et minkälaiset hoitajat ja lääkärit 
oikeesti osuu kohdalle. Et toiset on hirveen paljon panostanu siihen että et 
oikeesti kertoo niistä ja varmistaa et on kaikki ok...” (Hanna) 
 
Vertaistuki koettiin parhaaksi tueksi myös hakemuksien tekemisessä. Melkein kaikki 
haastattelemani vanhemmat olivat joko saaneet tai antaneet epävirallista tietä apua 
hakemusten tekemisessä.  
 
”...ja sitten on yksi sairaanhoitaja, joka on mun kaveri. Se osaa tehdä kaikki ne 
paperit mun kans ja auttaa mua hoitamaan ne paperit. Ku en mä osaa 
suomenkieltä niin hyvin.” (Michael) 
 
Omaishoidontuen hakeminen erottui muusta hakemisesta positiivisesti. 
Omaishoidontuen hakemisprosessissa positiivisena nähtiin erityisesti se, että joku 
sosiaalitoimen ammattilainen tapasi perheen ja lapsen. Tämä henkilökohtainen kontakti 
koettiin positiivisena. Emmin kokemuksen mukaan juuri se, että omaishoidontuen 
ohjaaja tapaa lapsen, antaa ohjaajalle paremmat valmiudet tehdä tukipäätöksen. 
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" …omaishoidontues ku sä haet sitä, ni se tulee tänne, se sosiaaliohjaaja ja 
näkee lapsen. Se sano mun lapsestaki heti, et pari kysymystä silt kysy, et mun 
lapsi ei oo ihan tavallinen lapsi… se pysty heti sanoo, et tää tuki kyl tulee, mut 
hän ei tiedä viel sitä tasoo. Mut täst jää se… et sun ei tartte kaikkee selittää 
paperilla.” (Emmi) 
 
Päivi taas ei varauksetta luottanut siihen, että lyhyt tapaaminen antaisi hänen lapsestaan 
oikean kuvan.  
 
”... hän tsemppaa ihan mielettömästi vieraiden ihmisten läsnä ollessa. Hän ei 
halua olla erilainen missään tapauksessa… eikä varsinkaan tunnustaa vieraalle 
ihmiselle, että hän tarvitsee apua. Mutta kun tää vieras ihminen lähtee, ni kun 
hän on tsempannu ittensä aivan täysii, niin sen jälkeen se apu mitä hän tarvi, on 
moninkertanen. Se pieni hetki ei välttämättä kerro lähellekään sitä totuutta, 
mitä se arki on.” (Päivi) 
 
Päivin lapsi ei halunnut näyttää heikkouksiaan vieraille ja pinnisti taitonsa äärimmilleen 
sosiaaliohjaajan käydessä kotikäynnillä. Tämä saattoi Päivin mielestä antaa väärän 
kuvan sosiaaliohjaajalle siitä, mitä tukea ja apua Päivin lapsi arjessa tarvitsi. Hänninen 
(2007, 46–47) kirjoittaakin, että palveluohjaus tulee tehdä huolella, toimiakseen 
asiakkaan edun mukaisesti.  Hännisen mukaan palveluohjaustapaamisessa on keskeistä 
se, että lähtökohtana yhteistyölle ovat asiakkaan tarpeet ja näin asiakas voi kokea, että 
hänestä välitetään ja hänen näkemyksensä otetaan huomioon. Tavoitteena on aito 
kohtaaminen, jossa syntyy keskinäistä luottamusta. Päivin ja hänen lapsensa kohdalla 
olisikin ensiarvoisen tärkeää, että sosiaaliohjaaja selvittäisi Päivin lapsen tilanteen 
huolella, eikä nojaisi päätöstään vain havaintoihinsa lapsen kotona viettämäänsä aikaan. 
7.4. Asiantuntijalausuntojen kontrollointi sekä väliinputoaminen 
Vanhemmat painottivat, että asiantuntijoiden, kuten fysioterapeutin tai lääkärin toiminta 
voi vaikuttaa tukien hakemiseen. Erityisesti hakemuksen liitteeksi toimitetuilla 
lausunnoilla on heidän mukaansa suuri merkitys tuen saamisen kannalta. Jotkut 
vanhemmat kokivat, että heille aiheutti lisähaasteita se, että oli osattava tulkita oikein 
näitä lausuntoja ja tarkistaa, että ne painottivat lapsen sairautta ja sen aiheuttamia 
haasteita realistisesti. Mikäli liite oli vaillinainen tai ei tukenut hakemusta, saattoi päätös 
tuesta olla kielteinen tai hakemusprosessi venyä kohtuuttoman pitkäksi. Tärkeää siis on, 
että hakemuksen tekijän lisäksi myös liitteeksi tulevien lausuntojen antajat ovat 
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osanneet kirjoittaa tekstinsä juuri tämän hakemuksen kannalta ”oikein”.  Mikäli 
lausunto on kirjoitettu ”väärin”, on vanhemman osattava paikata tämä puute.  
 
Hannan mukaan lääkärinlausunto on riski hakemuksen onnistumiselle. Hannan kanssa 
keskustellessa kävi ilmi, että hän koki haastavimmaksi asiaksi hakemusten tekemisessä 
juuri sen, että hakemuksen tekijän on kontrolloitava oman tekstinsä lisäksi myös 
asiantuntijalausuntojen oikeellisuutta ja näin saatava usea taho toimimaan samaan 
aikaan samaan suuntaan. 
  
”On monta tahoo, jotka pitää saada toimimaan samaan aikaan. ///Ku se ei oo 
pelkästään se mitä sä teet ja se ei oo pelkästään sun... se riippuu niin monesta 
muustaki, se riippuu siitä, että kirjottaaks se lääkäri lausunnon, kuka lääkäri 
kirjottaa lausunnon, mitä se kirjottaa.” (Hanna)  
 
 
Päivillä oli kokemus siitä, että asiantuntijalausunto oli ollut virheellisesti tehty ja hän oli 
joutunut jäljittämään ongelman ja oikaisemaan sen, kuten alaluvussa 7.1 kävi ilmi. 
Emmillä taas oli kokemus siitä, että kuntoutustukihakemuksen liitteeksi saadun 
lausunnon sisältö olisi vaatinut häneltä lisäselvitystä, koska liite sisälsi yhden lauseen, 
jonka Emmin mukaan johti päätöksentekijän uskomaan, että Emmin lapsi ei enää 
tarvitsisi kuntoutusta. Tämä ”liian positiivinen” huomio lapsesta johti hänen mukaansa 
kielteiseen päätökseen.  
 
” Meille on käyny niin, että lääkärin tekstissä oli yksi hyvä lause. Ja siihen 
perustettiin sitten koko päätös! Eli siellä lääkärin tekstissä luki että ’Lapsen 
omatoimisuus on lisääntynyt. Myönnämme perustuen. Tämä ei aiheuta arjessa 
rasitusta’… No ei mee ihan näin./// No en mä voinu kuvitellakkaan siinä 
vaiheessa et sielt otetaan just joku yks tämmönen lause jostain. Et nyt jatkossa, 
jos mä näkisin, et siel lääkärin tekstissä tai jossain tekstissä on tommonen, ni 
mä kirjottaisin itte sinne jo jonkun vastaväitteen… Mä en… sitä sillon älynny. 
Varsinki ku se ei oo muuten mitään mannapuuroo ja mansikoita se koko teksti, 
vaan siel on niinku kyl ihan kuvattu kaikkii niit vaikeuksiaki. Mutta siel oli 
sitte otettu se yks palanen sieltä… et vaik toises lausunnos luki samaan aikaan 
et oirekuva on laaja ja vaativa ja tämmöne.” (Emmi) 
 
Emmi teki edellä kuvatusta päätöksestä valituksen ottaen kantaa lääkärin lausuntoon. 
Emmin valitus onnistui ja lapselle haettu kuntoutus myönnettiin. Emmillä oli myös 
kokemus siitä, että lääkärinlausunnon puutteellisuuden johdosta hän oli joutunut 
pyytämään lääkäriä korjaamaan lausuntoaan. Korjausten vaatimiset olivat pitkittäneet 
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tuen saamista turhaan. Emmi kertoi pyytävänsä tämän tapauksen jälkeen 
asiantuntijalausunnot aina ensin itselleen, jotta voi tarkistaa, onko lausunto hänen 
mielestään asiallinen. Näin hän voi myös pyytää virheen korjaamista ennen hakemuksen 
toimittamista päättäjätaholle. Myös Päivi kertoi tarkistavansa aina liitteeksi tulevat 
lausunnot. Emmin ja Päivin puheenvuoroista ilmeni, että hakemuksen onnistumisen 
kannalta ei riitä se, että hakija osaa kirjoittaa tekstinsä ”oikein” vaan myös 
asiantuntijalausuntojen tekstin tulee olla ”oikein”. Päivi kertoi muokkaavansa 
hakemustekstiään, jotta hänen oma tekstinsä ja lausunnon teksti olisivat ”samaa kieltä”. 
Tämän lisäksi hän tarkistaa, olisiko jotain lausunnon väittämää hyvä selittää tarkemmin 
päätöksentekijöille, jotta he ymmärtäisivät mistä on kysymys.  
 
”Ja sit se, että jos siellä on jotain, joku lause, mitä haluaa ite sit vielä vähän 
rautalangast suoremmaks… että mitä tää oikeesti tarkottaa…” (Päivi) 
 
Asiantuntijatahojen kontrollointiin ei liity pelkästään se, että vanhempi joutuu 
tarkastamaan asiantuntijoiden lausuntojen tekstiä ja kirjoittamaan niihin vastineen, 
mikäli hän kokee, ettei teksti anna lapsesta totuudenmukaista kuvaa. Osa vanhemmista 
puhui myös siitä, miten lapsen kuntoutukseen ja hoitoon liittyvien tahojen toiminta 
vaikuttaa liitteiden saamiseen, mikä viivästyttää tukien saamista jolloin esimerkiksi 
lapsen kuntoutuksen saaminen viivästyy. Leenalla oli sellainen kokemus, että hänen 
lapsensa kuntoutus lakkautettiin, koska fysioterapeutti oli lähettänyt hakemuksen 
liitteeksi tarkoitetun lausuntonsa väärään paikkaan, ja hakemus saatiin siksi liian 
myöhään vireille ja lapsi menetti terapian vuoden ajaksi. Leena kertoi vielä, että tämän 
katkon jälkeen hänen lapsensa ei enää saanut kyseistä terapiaa, vaikka he hakivat sitä 
hänelle. Leena arvioi, että hakemuksen hylkääminen johtui siitä, että katsottiin, että jos 
terapiaa ei ollut edellisenä vuonna ollut, ei sitä ilmeisesti myöskään enää tarvittu.  
Emmillä oli kokemuksia siitä, että monimutkaisesta järjestelmästä johtuen tarvittavan 
lääkärinlausunnon saaminen oli joskus hyvinkin ongelmallista.   
 
”Ja sitte tää niin sanottu hoitava taho ni… palaverit siirtyy, lääkärit vaihtuu 
joka kerta… et tämmösii aikatauluteknisii syitä.  Sit sä et saa niit papereita 
sieltä ja kaikki seisoo sen takia. Et tämmöst tää on. Sit ku on näit muitaki 
asioita täs elämässä nii ei aina jaksas niitä.” (Emmi) 
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Väliinputoaminen 
Väliinputoaminen Metterin (2012, 53) määritelmän mukaan tarkoittaa sitä, että tukea 
tarvitseva jää vaille jotakin tiettyä tukea, joka hänelle lakien, säädösten ja yleisesti 
noudatetun käytännön mukaan tuossa tilanteessa kuuluisi. Osa tähän tutkimukseen 
haastattelemistani vanhemmista kertoi lapsensa olevan sosiaaliturvajärjestelmässä 
väliinputoajia. Tämä väliinputoaminen aiheutti vanhemmalle vaikeuksia ja lisätyötä 
tukien hakemisessa. Emmi koki psyykkisesti sairaan lapsensa olevan sairautensa 
johdosta väliinputoaja. Hän toivoi, että saisi paremmin tukea lapsensa 
tukikokonaisuuden rakentamiseen. Hänen kokemuksensa mukaan hänen lapsensa ei 
kuitenkaan sairautensa luonteen johdosta päässyt tällaisen palvelun piiriin. 
  
” …ja sit tämmönen laps on viel vähän väliinputoaja. /// Joskus haluaa että 
sosiaalityöntekijä auttaa siinä ja tässä ja tossa ja jollain on kokonaisuus, mut ei 
tämmösel oo.” (Emmi) 
 
Vanhemmat puhuivat myös diagnoosien merkityksestä tuen saamisessa. Jotkut 
vanhemmat puhuivat siitä, että järjestelmä tunnistaa määrätyt diagnoosit, kuten 
kehitysvamman. Nämä diagnoosit itsessään vaikuttavat positiivisesti tukien 
hakemisessa siten, että lapsen sairaus ja tuen tarve tunnistetaan helpommin, eikä tuen 
tarvetta tarvitse perustella niin paljon, kuin sellaisen lapsen kohdalla, jolla tällaisia 
”määrättyjä” diagnooseja ei ole. 
 
” … ni mun tuttavalla esimerkiks on cp -vammanen lapsi joka saa aamuhoidot 
ja kaikki automaattisesti.” (Emmi)  
 
Kuitenkin lapsen tarve vahvaan tukeen voi syntyä myös ilman tällaisen ”tietyn” ryhmän 
diagnoosia. Vanhemmat kertoivat, että tällöin usein myös sairauden laatu aiheutti 
vaikeuksia ja lisätyötä hakemuksia tehdessä. Usein niin, että sairautta ja sen vaikutusta 
arkeen oli vaikea konkreettisesti kuvailla. Keskustellessamme väliinputoamisesta eräs 
vanhemmista kertoi, että hän oli vaikeasti vammaisen lapsensa lisäksi tarvinnut 
aiemmin tukea yhteiskunnalta myös toiselle lapselleen. Vanhempi kertoi joutuneensa 
tällöin ”taistelemaan” tämän sisaruksen oikeuksista enemmän, koska lapsen vamma oli 
lievempi ja siksi tarvetta oli ollut vaikeampi perustella hakemuksissa ja osoittaa 
konkreettisesti. Tämä taistelu oli ollut hyvin työlästä. Tämän haastattelun perusteella 
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voikin päätellä, että aina ei hakemusten teko ole sitä haastavampaa mitä vaikeammin 
vammainen lapsi on. Joskus tilanne voi olla aivan päinvastainen. 
 
Myös Metteri (2012) on todennut tutkimuksessaan, että joitakin sairauksia ei tunnisteta 
yhtä hyvin sosiaaliturvajärjestelmässä kuin toisia. Esimerkiksi kunnallisessa 
sosiaalitoimessa ei hänen mukaansa tunneta psyykkisen sairauden erityispiirteitä ja sen 
aiheuttamaa tuen tarvetta eikä psyykkisesti sairaan vammaisuutta tunnisteta samalla 
tavalla kuin fyysisesti sairaan vammaisuutta. Usein psyykkisesti sairailla käytetään 
fyysisesti sairaan arviointikehikkoa. (Metteri 2012, 105–106.) Myös hakemuslomake 
voi aiheuttaa osaltaan väliinputoamista, elleivät lomakkeen kysymykset edellytä 
vastauksia lapsen vamman kannalta oleellisiin seikkoihin, kuten alaluvussa 6.3 kävi 
ilmi.  
 
Lapsen sairauden laatu saattaa tehdä itse hakemisesta hyvin raskaan prosessin, jota 
järjestelmä ei jäykkyytensä takia riittävästi tunnista ja aiheuttaa siksi vanhemman 
väliinputoamista tuen saannissa. Päivin ja Leenan lapsilla oli kummallakin harvinainen 
etenevä sairaus, joka johti hakemusten vuosittaiseen tekemiseen oman raskaan lisänsä. 
Äidit kokivat hakemuksen tekemisen sellaisenaan muistuttavan heitä sairauden 
etenemisestä, ja tämä teki hakemusprosessista omalta osaltaan raskaan ja vaikutti 
vahvasti heidän mielialaansa. Päivi kuvasi seuraavassa puheenvuorossaan, kuinka hänen 
lapsensa sairauden alkuvaiheessa tehdyissä hakemuksissa lapsen omatoimisuus oli ollut 
huomattavasti laajempaa ja kuinka omatoimisuus oli ajan myötä vähentynyt sairauden 
etenemisen johdosta.   
 
”Kyl se välillä on aikamoinen isku vyön alle ku niitä lukee. Ihan oikeesti sitä 
unohtaa sen, mitä se on ollu. Et tää on ihan normaalia mitä tällä hetkellä on ja 
siihen on tottunu… Mutta ei sitä muista että tää on kaks vuotta sitte vielä 
suoriutunu ihan itsenäisesti, mutta ei enää… on se aika masentavanolonen 
päiväkirja.” (Päivi) 
 
Sekä Päivi että Leena kertoivat hakemusten tekemisen olleen lapsen sairauden 
etenemisen johdosta hyvin raskasta ja vieneen heiltä paljon voimia. Heidän 
tapauksessaan järjestelmä ei kohdellut heitä suoranaisesti asiakkaana, joka saattaisi 
tarvita apua, vaan lähinnä lapsen asianajajana. Juuri tämä asianajopositio tekee heistä 
näkemykseni mukaan järjestelmässä väliinputoajia, jotka eivät saa itselleen 
hakemisprosessissa tarvitsemaansa tukea. (Ks. Metteri 2012, 87.)  
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Haastatteluissa kävi myös ilmi, että lapsessa tapahtunut myönteinen kehitys saattoi 
vaikeuttaa tukien hakemista. Matti koki, että hänen lapsensa tuen tarvetta ja lapsen 
haasteiden laatua ei ollut ymmärretty lapsessa tapahtuneen kehityksen johdosta. Hänen 
mukaansa tukea olisi tarvinnut vielä paljon, jotta lapsen itsenäistymisen lisääntyminen 
olisi ollut mahdollista. Matti koki lapsena olleen oikeutettu tarvitsemaansa tukeen, 
mutta koki haastavaksi saada hakemuksissaan näkemyksensä välitettyä tuesta päättäville 
tahoille, koska lapsen haasteita oli vaikea tyhjentävästi kuvata.  
 
Hanna koki olevansa järjestelmien välissä pystymättä toimimaan tarvittavalla tavalla 
voidakseen hakea tarvitsemaansa tukea. Väliinputoamista aiheutti tekninen ongelma, 
joka johtui siitä, että Hannalla ei ollut mahdollisuutta jättää sähköistä hakemusta 
Kelalle, koska lapset eivät saaneet henkilökohtaisia pankkitunnuksia. Vanhemman 
kirjautuessa omilla tunnuksillaan, ei järjestelmässä päässyt toimimaan lapsen asioissa. 
Tämä oli selvä epäkohta järjestelmässä, joka aiheutti vanhemmalle hakemusprosessissa 
lisätyötä. Tämän väliinputoamisen johdosta Hanna joutui tarkoin suunnittelemaan ja 
miettimään hakemusten perille toimittamista. Koska julkisissa tiloissa oleskelu oli usein 
lapsen tilan vuoksi mahdotonta, aiheutti hakemusten toimittaminen Hannalle paljon 
päänvaivaa.  
 
”Nyt on poistumassa Kelan kirjekuoret. Niit ei enää jaeta. Jos sä haluut lähettää 
postitse, sun täytyy ite maksaa postimaksu, mikä on ihan naurettavaa meille, 
jotka lähettää kerran kaks viikossa kirjeitä sinne. Me ei välttämättä päästä noin 
vaan käymään siellä Kelan konttorissa koska meillä saattaa olla lapsia jotka on 
vaikka infektioeristyksissä. Me ei päästä täyttää niitä samoja hakemuksia netis, 
joten meidän on pakko maksaa se postimaksu...” (Hanna) 
 
Yhtenä vanhemman väliinputoamista aiheuttavana ongelmana näkemykseni mukaan on 
se, että järjestelmä keskittyy lapsen tukeen, ottamatta huomioon sitä, että sen saamisen 
edellytyksenä on vanhemman kyky toimia tuen hakijana ja näin vanhemman toimijuutta 
estävät syyt tulisi punnita lapsen oikeuksien toteutumisen näkökulmasta.    
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8 Luottamuspula  
Kaikki haastattelemani vanhemmat kokivat jollakin tavalla, ettei heihin luotettu tukien 
hakijana. Toisaalta myös vanhemmat tunsivat epäluottamusta järjestelmää kohtaan. He 
kokivat olevansa sosiaaliturvajärjestelmän kanssa vastakkainasetteluasemissa. Emmi, 
Hanna, Leena ja Päivi puhuivat siitä, kuinka he kokivat joutuneensa todistelemaan ja 
vakuuttelemaan lapsensa ja perheensä tukien tarvetta. Vanhemmat kertoivat olevansa 
tarkkoja sen suhteen, että he kirjoittavat hakemuksiin rehellisesti ja totuudenmukaisesti 
lapsen ja perheen tilanteesta. Siksi vanhempia loukkasi se, että he joutuivat 
todistelemaan oikeuttaan tukiin ja samalla todistelemaan puhuvansa totta.  
”...mul on välillä semmonen olo, että viranoimaiset väittää että mä vääristelen 
asioita, että me saatais joku etuus. ///…Mut et semmonen, että ei uskota sitä 
mitä sanoin todelks! /// Ni sit ku sitä pitää alkaa ventovieraalle ihmiselle 
todistelemaan… ” (Päivi)  
 
”…Sit ennemmin vastapuolella oltais aika sensitiivisesti kuuntelemassa, kuin 
tivaamassa ja vaatimassa todisteita.” (Leena) 
 
Päivi oli kokenut tukien hakemisessa epämiellyttäväksi sen, että joutui avaamaan 
perheensä arkea ja päästämään tuntemattomia ihmisiä kotiinsa arvioimaan perheen tuen 
tarvetta. Hän koki myös vastakkainasettelun hyvin ikäväksi, koska oman perheen 
asioiden avaaminen tuntemattomille oli hänen mielestään jo iso myönnytys ja 
sellaisenaan rehellinen avaus. Muutkin vanhemmat kokivat todisteluntarpeen 
epäreiluksi ja jopa alentavaksi. Myös Hännisen (1993, 46) tutkimuksessa ilmeni, että 
yksi keskeinen vanhempien kokema tunne hakemusprosessissa oli se, ettei heihin 
luotettu eikä heitä uskottu. Tällainen tunne epäluottamuksesta näkyi myös tässä 
tutkimuksessa heijastuen vanhemman kykyyn tehdä hakemus ja luottaa omiin 
vaistoihinsa siitä, mikä on totta ja mikä ei ja mitä voi kirjoittaa ja mitä ei. Hänninen 
epäilee, että osasyynä viranomaisten epäluottamukseen olisi se, että viranomaiset eivät 
tunne sairauksia tarpeeksi hyvin, eivätkä myöskään kykene hahmottamaan vammaisen 
lapsen perheen arjen rasittavuutta. Näin myös jotkut tämän tutkimuksen vanhemmista 
kokivat.  
 
Matti koki, etteivät päätöksentekijät kuunnelleet häntä ja asiantuntijoita vaan päättivät 
tuista ottamatta selvää asioista. Tämän johdosta Matin epäluottamus päätöksentekijöitä 
kohtaan oli kasvanut. Matti oli pettynyt siihen, kuinka hakemusprosessi toimi. Hän 
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koki, että hakemuksien tekeminen oli turhaa, koska hakemuskaavakkeet eivät antaneet 
oikeaa kuvaa hänen lapsensa tarpeista. Matin mukaan paras tapa saada lapsesta 
totuudenmukainen kuva olisi se, että asiantuntijat viestittäisivät suoraan 
päätöksentekijälle näkemyksensä lapsen tuentarpeesta. 
 
”Mun mielestä sen (päätöksen) pitäis perustuu ainoastaan näitten 
asiantuntijoitten, jotka sitä lasta seuraa ja jotka sitä tuntee, niin niitten 
kirjoituksiin. Että ne ei voi jossain tuolla Kelassa kumota sitä yhtäkkiä … 
vaikkei he oo koskaan sitä lasta nähnytkään...”  (Matti)  
 
Jotkut haastattelemani vanhemmat taas eivät luottaneet asiantuntijoiden 
asiantuntemukseen ja päätöksentekokykyyn. Hannaa huoletti se, että joihinkin 
tukipäätöksiin vaikutti lääkäri, jolla ei ollut erikoisasiantuntemusta juuri hänen lapsensa 
sairaudesta. Hanna koki, että tämän johdosta hänen oli selitettävä lapsensa tila hyvin 
konkreettisesti ja perusteellisesti, jotta myös lääkäri, joka ei mahdollisesti tunne kyseistä 
sairautta perusteellisesti, ymmärtäisi, mistä lapsen kohdalla on kysymys. Joillakin 
vanhemmilla oli myös kokemuksia, että he olivat voimattomia päätöksenteon edessä. 
 
Valtaosa vanhemmista puhui siitä, että heillä oli tarve pärjätä omin voimin niin pitkälle 
kuin mahdollista, vaikka tämä vaatiikin usein paljon ponnistelua.  Kun vanhemmat 
kokivat, etteivät he enää pärjänneet omillaan ja päättivät hakea tukea, herätti tämä 
heissä usein ristiriitaisia tuntemuksia. Päivi koki ensimmäisiä tukia hakiessaan 
epäluottamusta sen suhteen, tunnistaisiko järjestelmä perheen tuen tarpeen, vaikka heillä 
ei ollut muutoin sosiaalisia tai taloudellisia ongelmia. Päivi puhui myös siitä, kuinka 
häntä alussa nolotti se, että he olivat riippuvaisia tuista ja joutuivat niitä hakemaan. 
Myöhemmin Päivi on myös kokenut, että perheen tuen tarpeita on saanut määritellä 
joku muu kuin he, esimerkiksi sosiaalityöntekijä. Tämä on häirinnyt Päiviä. 
  
" Ja sitte oli vähän semmonen niinku anteeksipyyteleväkin olo, että, et ku me 
nyt tarvittas… apua. ///…jotenki oli vaan sellanen nolo olo, että no nyt et me ei 
pärjätä omillaan. Enää. Että tarvitaan jotakin lisää, että vaikka asiat on sillai 
kunnossa ja pärjätään taloudellisesti ja perhe on ehjä perhe, eikä oo mitään 
ongelmia siellä, siellä sisällä ja…” (Päivi) 
 
Leena puhui siitä, että päättäjät ajattelevat heidän yrittävän hakea tukia liian kevyin 
perustein. Leena koki, että tuesta päättävät tahot eivät näe sitä, että valtaosa ihmisistä ei 
halua hakea tukia ennen kuin niiden tarve on väistämätön.  
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" Et kyllähän sitä viimeseen asti yrittää pärjätä ite. Ja tässäki varmaan se 
ristiriita. Mä luulen, että suurin osa ihmisistä yrittää viimeseen asti pärjätä ite. 
Ja sit taas virkamiehet luulee, että, et hirvein keposin perustein haetaan tukia.” 
(Leena) 
 
Nämä vanhempien kokemukset heijastavat järjestelmän vierautta. Eräänä syynä 
vanhempien epäluottamukseen tukijärjestelmää kohtaan voineekin pitää järjestelmän 
persoonattomuutta ja byrokraattista asennetta tukien hakemisprosessissa. Usea 
vanhempi olisi kaivannut välittömämpää yhteyttä päätöksentekijöihin, joka olisi 
osaltaan tehnyt prosessin joustavammaksi ja lisännyt hakijan vaikutusmahdollisuuksia 
ja siten lisännyt luottamusta.  Matti koki päätöksentekijät hyvin etäisiksi ja hän koki, 
ettei päätöksentekijöihin voi vaikuttaa. Hän epäili myös sitä, perehtyivätkö tuista 
päättävät tahot hakemuksiin huolella.   
 
”Lukeeko joku ihan oikeesti ne hakemukset mitä täytetään.”  (Matti)  
 
Monilla vanhemmilla oli varsinkin aluksi epäluuloja sosiaalityötä ja 
sosiaalityöntekijöitä kohtaan ja myös tämä aiheutti epäluottamusta. Esimerkiksi erään 
vanhemman entinen puoliso oli suuttunut vanhemman ehdotettua, että sosiaalityöntekijä 
tulisi käymään heillä.   
Vanhempien puheista kuulsi se, että vastakkain ovat yksittäinen vanhempi ja koko 
persoonaton järjestelmä, jolle vanhemman on perusteltava juuri oikealla tavalla lapsensa 
tuen tarve. Vanhemmat kokivat epäluottamuksen heitä kohtaan syntyvän lähinnä siitä, 
että heidän epäiltiin koettavan saada heille kuulumattomia tukia. Useat vanhemmat 
kertoivat myös ymmärtävänsä, että tuen tarve on perusteltava väärinkäytösten 
estämiseksi. He pitivät kuitenkin tämänhetkistä persoonatonta, paperien välityksellä 
toimivaa järjestelmää syyllistävänä ja vastakkaisasettelua lisäävänä. Myös kulttuurinen 
olettamus siitä, että sosiaalityöntekijän tehtävänä on kontrolloida perheen sosiaalisia 
oloja, voi johtaa epäluuloihin sosiaalityöntekijää kohtaan ja luoda käsitystä, että asiakas 
ja sosiaalityöntekijä ovat ikään kuin vastakkainasettelussa keskenään.   
Slovenialaisen tutkijan Vesna Leskosekin (2014, 61) mukaan hänen kotimaassaan 
Sloveniassa väitetään, että noin viidesosa tukipalveluiden käyttäjistä on huijareita. 
Väärinkäyttö osoittautuu kuitenkin usein huomattavasti harvinaisemmaksi kuin 
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kuvitellaan. Leskosekin mukaan Isossa-Britanniassa ja Irlannissa tehdyn tutkimuksen 
mukaan väärinkäyttö on noin 1–2 prosenttia.  
Luottamuksen puutteesta järjestelmää kohtaan seurasi haastattelujen perusteella myös 
se, että vanhemmat saattoivat jättää hakematta tukia, joita olisivat tarvinneet. Emmi 
kertoi työnteon olevan hyvin tärkeää hänen henkiselle hyvinvoinnilleen. Hän ei 
kuitenkaan voinut tämän hetkisillä järjestelyillä tehdä täyspäiväisesti työtä. Hän koki 
kuitenkin, ettei jaksanut aloittaa hakemisprosessia lisätuen saamiseksi. 
 
”Mä oikeesti tarttisin lapselle jonkun joka auttas sen kouluun lähtee, koska mä 
en voi mennä töihin sen takii, koska lapsi ei voi mennä yksin. Mut mä en jaksa 
…alkaa vääntää sitä minkään tahon kanssa enää…” (Emmi) 
 
Vanhemmat kokivat siis, ettei heihin luotettu ja että heiltä vaadittiin tarpeetonta 
todistelua hakemisprosessissa. Myös he tunsivat puolestaan epäluottamusta järjestelmää 
kohtaan. He kokivat olevansa asetelmassa, jossa tuista päättävät tahot ja he itse olivat 
vastapuolia.  
Jussi Kotkavirran (2000, 64–65) mukaan luottamukseen sisältyvät lupaus ja siihen 
sitoutuminen sekä kyky luottaa siihen, että asiat sujuvat ennakoidulla tavalla. Hänen 
mukaansa luottamukseen sisältyy myös vastavuoroista kanssakäymistä ja 
luottamussuhteisiin liittyy emootioita. Eräs syy haastattelemieni vanhempien kokemaan 
epäluottamukseen järjestelmää kohtaan oli varmastikin heidän kokemuksensa siitä, ettei 
viranomaisten päätöksiä pystynyt ennakoimaan. Heidän mukaansa heidän lapsensa 
täytti tuen kriteerit, mutta lapsi ei heidän odottamaansa myönteistä päätöstä tukeen 
saanut. Järjestelmä petti tässä heidän kokemuksensa mukaan lupauksen tuesta. Tämä 
johti myös osaltaan siihen, että vanhemmat epäilivät omaa osaamistaan hakemusten 
kirjoittajana ja kokivat kirjoittamisen vaikeana. Kokemus vastakkainasettelusta heijastui 
vanhempien kykyyn luottaa päätöksiin ja päätöksentekoon. He kokivat 
sosiaaliturvajärjestelmän myös etäiseksi ja sellaiseksi, ettei sen toimintaan pystynyt 
vaikuttamaan.  
 
Kati Turtiainen (2008, 5) pitää luottamusta sosiaalisen pääoman osana, joka liittyy 
yhteiskunnan piilorakenteisiin ja näkymättömiin toimintatapoihin. Sosiaalisen pääoman 
osana luottamus liittyy Turtiaisen mukaan yhteisön resursseihin, jaettuihin arvoihin, 
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yhteisön jäsenyyteen ja sen tuottamiin sopimuksiin. Turtiaisen näkökulma antaa viitteitä 
siitä, että luottamus esimerkiksi sosiaalitoimeen ja sosiaalityöntekijöihin juontaa 
juurensa sosiaalityön roolista hyvinvointivaltiossa. Hyvinvointivaltioideologian 
mukaan, varsinkin hyvinvointivaltioaikakauden alkuaikoina, kuului myös ihmisten 
moraalista huolehtiminen valtiolle (Satka 1995, 120). Vanhemmille sosiaalityöntekijä 
näyttäytyykin tässä tutkimuksessa kontrolloivana ja tarkkailevana viranomaisena. 
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9 Johtopäätökset 
9.1 Yhteenveto 
Tutkielmani käsittelee tukien hakemista vammaisen lapsen vanhemman näkökulmasta.  
Tavoitteenani on ollut muodostaa vammaisten lasten vanhempien haastattelujen 
perusteella moniulotteinen kuva tukien hakemisesta. Tämän kuvan olen rakentanut 
analysoimalla vanhempien kokemuksia. Tavoitteenani on ollut tuoda esiin vanhempien 
kokemat, merkityksellisimmät asiat tukien hakemisprosessissa. Olen haastatellut kuutta 
vanhempaa avoimen haastattelun keinoin ja analysoinut haastattelut aineistolähtöisellä 
sisällönanalyysillä. 
 
Haastattelujen perusteella keskeisinä teemoina tukien hakemisessa on nostettavissa 
hakemuksen konkreettiseen tekemiseen liittyvät vaikeudet, sosiaaliturvajärjestelmän 
monimutkaisuus ja pirstaleisuus sekä vanhemman ja järjestelmän välinen 
luottamuspula. Hakemuksen tekemisessä keskeiseksi teemaksi nousi vanhempien 
kokemus siitä, että hakemukset tulee osata tehdä ”oikein”, jotta tukeen olisi mahdollista 
saada myönteinen päätös. Vaadetta tehdä hakemukset ”oikein” voi pitää eräänä 
seurauksena järjestelmän monimutkaisuudesta ja pirstaleisuudesta ja myös siitä, että 
hakijan ja järjestelmän välinen luottamus koetaan heikoksi. Järjestelmän 
monimutkaisuuden ja hajanaisuuden koettiin aiheuttavan paljon ongelmia ja lisätyötä 
perheelle sekä vaikuttavan hakemusprosessin eri vaiheissa hakemuksentekoa 
haittaavasti. Konkreettinen seuraus järjestelmän monimutkaisuudesta ja 
pirstaleisuudesta oli se, että tietoa tuista oli vaikea löytää. 
 
Tarkastelen tukien hakemista tässä yhteenvedossa vammaisen lapsen vanhemman 
toimijuuden näkökulmasta käyttäen apuna Jyrkämän (2008) kehittämää teoriaa 
toimijuuden modaliteeteistä. Valitessani modaliteettiteorian tekemäni yhteenvedon 
tueksi, minua kiinnosti löytää teorian avulla ulottuvuus tai ulottuvuuksia, jotka 
erityisesti vaikuttavat vanhemman toimijuuteen sitä mahdollistavina tai estävinä 
tekijöinä. Modaliteetit Jyrkämän (2008) mukaan ovat ”kyetä”, ”osata”, ”haluta”, 
”täytyä”, ”voida” ja ”tuntea”, jotka esittelen alaluvussa 4.4. Tarkasteltuani tuloksiani, 
osoittautui ”osata” -ulottuvuus keskeisimmäksi vanhemman toimijuuteen vaikuttavaksi 
modaliteetiksi ja nostankin ”osata” -modaliteetin yhteenvedon taustakehikoksi. 
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Tarkastelun muiden modaliteettien vaikutuksista toimijuuteen rajaan tämän 
yhteenvedon ulkopuolelle. 
 
Hakemusten ”oikein” tekemisen teema sijoittuu vahvasti ”osata” -modaliteettiin ja 
vanhemmat puhuivat paljon toimijuutta rajoittavasta osaamisen puutteesta. Vanhemmat 
kokivat taidon tehdä hakemus ”oikein” tekniikan kaltaisena osaamisena. Se nähtiin 
taitona, jonka hallitseminen tuki ja mahdollisti toimijuutta, ja ellei sitä hallinnut, se 
rajoitti vanhemman toimijuutta tukien hakemisessa niin, että vanhempi saattoi jopa 
jättää hakematta tukia. 
 
Hakemuksen tekemisen taidon nähtiin kehittyvän vain kokemuksen ja perehtymisen 
myötä, ja usea vanhempi kertoi taidon karttuneen yrittämisen ja erehtymisen kautta. 
Osaamisen problematiikka liittyy suurimmalla osalla haastateltavista erityisen vahvasti 
hakemustekstin kirjoittamiseen. Vanhemmat puhuivat esimerkiksi siitä, että lähes 
kaikkiin hakemuksiin on kirjoitettava ”vaikeimman kautta” ja tuotava esille kaikki 
lapsen arkeen liittyvät haasteelliset asiat. Positiivisia asioita ei yleensä kannata lapsesta 
kirjoittaa, koska liian myönteinen näkökulma voi vaarantaa tuen saannin. Myös niille 
haastateltaville, jotka kirjoittivat arjessaan paljon, oli hakemusten kirjoittamisen 
tekniikka vierasta ja vaati opettelua. Kuten kaikki toimintamallit, on hakemuksen 
”oikein” tekemisen vaade kulttuurinen malli, johon vaikuttavat sekä hakemisen 
toimintakulttuuri, että vallitsevat olosuhteet.  Toimijuuden viitekehyksessä tämän 
”oikein” tekemisen voi tulkita tarkoittavan, että vanhempien oletetaan osaavan 
hakemusten tekemisen taidon ilman että heitä on opetettu hallitsemaan tämä taito. 
Kuten myös Kokko ja Saikku (2012, 9) havaitsivat omassa tutkimuksessaan, 
yhteiskunnassa odotetaan ehkä liikaa valmista osaamista, eikä osaamisen edistämiseen 
tai tukemiseen olla valmiita tarvittaessa panostamaan.  
 
Toinen ”osata” -ulottuvuuteen linkittyvä teema tämän tutkielman kohdalla on tiedon 
saaminen tuista. Tieto tuista koettiin ensisijaisen tärkeäksi, lähtökohdaksi sille, että 
tukia yleensä pystyttiin hakemaan. Kaikki haastattelemani vanhemmat kokivat, 
saaneensa liian vähän tietoa tuista ja niiden hakemisesta. Heillä ei ollut tietoa, mistä 
saada tietoa. He eivät siis ”osanneet” hakea tietoa oikeista paikoista. Tiedon saamisen 
puutteellisuus johti siihen, että vanhemmat eivät osanneet hahmottaa tukien kenttää, 
eivätkä tienneet mitä tukia on ylipäätään olemassa ja mistä niitä voi hakea. Tämä 
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vahvisti vanhempien kokemusta tukijärjestelmän monimutkaisuudesta ja 
hajanaisuudesta. Monella oli kokemus yksin puurtamisesta yrittäessään hahmottaa 
pirstaleista ja monimutkaista tukien kenttää ja koettaessaan saada tukia koskevaa tietoa. 
Vaikeimpia tilanteita, joissa vanhemmat aineiston perusteella joutuivat kohtaamaan 
osaamattomuuttaan, olivat tukien hakeminen juuri vamman ilmettyä (eli lapsen saadessa 
diagnoosin tai vammaisen lapsen synnyttyä) tai lapsen tilanteen ja tuen tarpeen 
muuttuessa joko lapsen kasvun tai sairauden etenemisen johdosta. Juuri nämä 
murrostilanteet olivat vammaisen lapsen perheessä arjen kannalta haastavia aikoja ja 
juuri noissa elämänvaiheissa saattoi se, että joutuu opettelemaan hakemuksen tekemisen 
taitoa, tuntua kohtuuttoman haastavalta. Paradoksaalista on, että tukien hakeminen tuo 
arkeen lisärasitusta ja kuitenkin juuri tuohon arjen rasittavuuden helpottamiseen tukia 
yleensäkin haetaan.  
 
Hakemusjärjestelmän monimutkaisuudesta ja pirstaleisuudesta kertovat myös 
vanhempien väliinputoamisen kokemukset sekä kokemukset siitä, että he joutuivat 
kontrolloimaan hakemusprosessia.  Hannan kiteytys ”On monta tahoo, jotka pitää 
saada toimimaan samaan aikaan”, kuvastaa sitä, kuinka hakemuksen tekijä on ikään 
kuin projektivastaava, jonka on huolehdittava, että kaikki palaset toimivat yhdessä 
valitun päämäärän hyväksi. Eräänä syynä tukijärjestelmän monimutkaisuuteen ja 
hajanaisuuteen koettiin sen byrokraattisuus. Tämäkin teema kytkeytyy vanhemman 
toimijuudessa ”osata ”-modaliteettiin.  Byrokraattisen toimintakulttuurin hallitsemisen 
vaade näkyy tässä tutkimuksessa toimijuutta estävänä tekijänä. Vanhempien 
kokemuksissa ilmenneet ”portinvartijuus” ja tiedon panttaaminen liittyvät sekä 
byrokraattiseen toimintakulttuuriin, että yhteiskunnassa ilmeneviin laman jälkeisiin 
säästöpaineisiin. Useammalla haastateltavalla oli kokemuksia siitä, että 
sosiaalityöntekijällä olisi ollut tietoa tarvittavasta tuesta, mutta haastateltavat kokivat, 
ettei heille tietoa kerrottu vaan sitä pantattiin. Tämän lisäksi vanhemmat kokivat, 
etteivät he saaneet riittävästi tukea tiedon etsimisessä eivätkä myöskään hakemusten 
konkreettisessa tekemisessä. 
 
Jo aiemmassa tutkimuksessa (esim. (Nygårg-Alanne 2008, 64; Walden 2006, 271) on 
käynyt ilmi, että vammaisten lasten vanhemmat kokevat tukien hakemisen rasittavaksi 
ja uuvuttavaksi. Myös tässä tutkimuksessa tuli sama uuvuttavuus ilmi monissa kohdin ja 
loi ikään kuin taustavirityksen koko ilmiölle. Haastattelutilanteissa keskustelu 
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vanhempien kanssa johti usein pohdintaan siitä, mitkä seikat erityisesti tekivät tukien 
hakemisesta uuvuttavaa. Koska vammaisen lapsen hoitamisen on todettu olevan usein 
haasteellista ja raskasta, olisi helppo päätellä, että lapsen hoitamisen aiheuttama 
uupumus olisi keskeinen syy siihen, että vanhemmat kokevat hakemuksen tekemisen 
raskaaksi. Näin ”kyetä” -ulottuvuus selittäisi päällimmäisenä vanhempien uupumuksen 
kokemuksia. Tämän tutkimuksen aineiston perusteella ”osata” -ulottuvuus nousee 
kuitenkin keskeisimmäksi tekijäksi mahdollisuudessa toimia, ja juuri osaamisen vaade 
johtaa tulkintani mukaan eräänä keskeisenä syynä tämän aineiston perusteella 
uupumukseen tukien hakemisessa. Yllättävää olikin, että lapsen vamma tai vaikea 
hoidettavuus eivät aineistosta nousseet erityisiksi syiksi siihen, että tukien hakeminen 
koettiin uuvuttavaksi. Toki haastavan arjen koettiin osaltaan lisäävän uupumusta ja 
tukien hakemisen uuvuttavuutta, mutta arjen haasteellisuus ei sellaisenaan noussut tässä 
tutkimuksessa ydinkysymykseksi uupumusta lisäävänä tekijänä.  
 
Valtaosa tässä tutkimuksessa esiin nousseista toimijuuteen vaikuttavista tekijöistä olivat 
toimijuutta rajoittavia tekijöitä. Tämä johtui pääosin siitä, että vanhemmat kokivat 
yleisesti hakemusten tekemisen raskaaksi ja epämiellyttäväksi prosessiksi ja keskittyivät 
pohtimaan asioita, jotka tekevät hakemusten tekemisestä epämieluisaa. Toimijuuden 
tukeminen ja mahdollistaminen avautuvatkin tässä tutkielmassa pääosin toimijuutta 
rajoittavien tekijöiden paikantamisen kautta sekä pohtimalla sitä, miten rajoituksia 
voidaan poistaa. Vanhemmilla olikin ehdotuksia, miten he kehittäisivät tukien 
hakujärjestelmää voidakseen helpottaa omia toimimisen mahdollisuuksiaan tukien 
hakemisessa. Keskeiset vanhempien ehdotukset voi kiteyttää lyhyesti toiveeksi 
avoimuuteen perustuvaan ”yhden luukun” toimintaan. Vanhemmat toivoivat, että he 
saisivat tietoa ja tukea tukien hakemisprosessissa keskitetysti yhdeltä taholta ja että 
hakemukset voisi tehdä keskitetysti, vaikkapa sähköisellä lomakkeella. Tätä hakemusta 
voisivat kaikki eri tahot hyödyntää. Yhden luukun tietoa ja tukea toivottiin 
henkilökohtaiselta tukihenkilöltä, jonka tehtävänkuvaan kuuluisi tukikokonaisuuden 
hahmottaminen yli instituutiorajojen ja tuista ajanmukainen, avoin ja aloitteellinen 
tiedottaminen sekä tarvittaessa hakemusten tekemisessä auttaminen. Tukihenkilön 
vastuulla olisi myös tukikokonaisuuden koordinointi.  
Huomioitavaa on, että aivan vastaava yhden luukun toive tuli esille kehitysehdotuksena 
jo Hännisen (1993) tutkimuksessa yli 20 vuotta sitten. Näiden kuluneiden yli 20 vuoden 
aikana asia ei siis ole edennyt ainakaan vanhempien näkökulman mukaan. 
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9.2 Tutkimusprosessin tarkastelua 
Tutkimukseni tavoitteena oli muodostaa kuva vammaisen lapsen sosiaaliturvaan 
sisältyvien tukien hakemisesta vanhemman näkökulmasta. Olen tulosluvuissani 6-8 
tuonut esille tämän ilmiön kolmesta eri näkökulmasta tutkimuskysymysteni mukaisesti. 
Voin todeta tutkimukseni onnistuneen tämän tavoitteen saavuttamisessa. Tätä perustelen 
sekä tutkimusmetodieni valinnan onnistumisella että sillä, että mielestäni 
tutkimustulokseni vastaavat tutkimuskysymyksiini.   
 
Tutkimukseni analyysi on aineistolähtöinen. Sekä viitekehys että analyysiprosessi ovat 
hioutuneet kehämäisessä prosessissa, jossa olen palannut aika ajoin tutkimustehtävään, 
tutkimuskysymyksiin ja aineistoon pohtimaan tutkimuksen ydintä, sen suuntaa ja muita 
tutkimukseen liittyviä kysymyksiä. Näiden pohdintojen myötä tutkimuskysymysteni 
muoto on elänyt tutkimusprosessissa siten, että ydin on pysynyt samana, mutta muoto 
on muovautunut tutkimuksen edetessä. Muutokset matkan varrella eivät ole olleet suuria 
tai radikaaleja vaan ennemminkin hioutumista lähemmäs tutkimustehtävän ydintä. 
Tämä on vaatinut joustavuutta tutkimusprosessissa ja ennen kaikkea uskallusta luopua 
aiemmin hyvältä tuntuvista ajatuksista, jotka eivät enää aineiston valossa näyttäytyneet 
oleellisilta ajatuksilta tutkimuksen kannalta. Laadullinen tutkimus voikin olla koko 
tutkimuksen teon ajan liikkeessä ja muotoutua tutkimuksen edetessä tutkijan 
ymmärryksen kasvaessa (Ruusuvuori ym. 2010, 11–12).  
 
Mielestäni tutkimukseni muovautuminen ja muotoutuminen jatkuvan reflektoinnin 
tuloksena on myös toiminut prosessina, joka on parantanut tutkimuksen laatua ja 
luotettavuutta ja tuonut tutkimustehtävää ja tutkimustuloksia lähelle toisiaan. 
Kvalitatiivisessa tutkimuksessa yksi laatukriteeri ja tarkkailun kohde onkin se, miten 
tutkimuskysymykset ja tutkimustulokset kohtaavat. Olen mielestäni tässä tutkimuksessa 
saanut avattua vanhempien kokemusten kautta sen, mitä tukien hakeminen ilmiönä 
sisältää haastattelemieni vanhempien näkökulmasta sekä onnistunut nostamaan tukien 
hakemisen alueelta sellaisia asioita, joita haastattelemani vanhemmat pitivät 
merkityksellisinä. 
 
Oman tutkimusaiheeseeni liittyvän aikaisemman kokemukseni ja esitietämykseni 
johdosta olen aineiston analysoinnin aikana jatkuvasti reflektoinut omaa toimintaani ja 
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suhdettani tutkimuksen aineistoon ja tutkimuksen tuloksiin, jotta omat näkemykseni ja 
kokemukseni eivät vaikuttaisi niihin. Tavoitteenani on ollut erottaa omat mielipiteeni ja 
kokemukseni haastateltavien mielipiteistä ja kokemuksista. Erityisesti tulosten 
kirjoittamisvaiheessa ja yhteenvetoa tehdessäni olen tarkistanut, että johtopäätökseni 
perustuvat aineistooni. Tätä prosessia olen avannut lukijalle alaluvussa 5.3. Uskon, että 
näin toimittuani olen tavoittanut aineistostani olennaisen ja pystynyt minimoimaan 
oman vaikutukseni tutkimukseni tuloksiin. Huomattavaa on, että hermeneuttisen 
tieteenfilosofian näkökulmasta tutkija ei koskaan kuitenkaan pysty olemaan täysin vailla 
omaa esiymmärrystään tutkijana toimiessaan (esim. Laine 2001, 29–31).  
   
Olen muodostanut aineistoni perusteella kuvan siitä, mitä tukien hakeminen 
vammaisten lasten vanhemmille merkitsee. Tutkimukseni tuloksia luettaessa on 
muistettava, että tulokset perustuvat haastattelemieni kuuden vanhemman kokemuksiin 
ja kokemuksille antamiin merkityksiin, eivätkä siis anna kattavaa kuvaa siitä, miten 
vammaisten lasten vanhemmat tukien hakemisen kokevat. Sillä, millaisia persoonia 
saadaan haastateltavaksi ja millainen heidän elämäntilanteensa on, on kvalitatiivisessa 
tutkimuksessa suora yhteys siihen, millaiseksi tutkimuksen aineisto muodostuu ja näin 
myös tutkimuksen tuloksiin.  Fenomenologisessa tutkimuksessa kokemusten 
tarkastelussa ei tutkimuksen tavoitteena olekaan tapahtuman tai tiedon neutraalin 
olemuksen vangitseminen vaan kokijan maailman ja aidon subjektiivisen kokemuksen 
tavoittaminen (Laine 2001, 26–29).  Näin saadaan arvokasta tietoa siitä, miten 
tutkimuksen kohteena oleva ilmiö mikrotasolla koetaan sekä näkökulma siihen, mitä 
ilmiö sisältää.  
                                            
Haastateltavien oma kyky toimia sekä tiedot sosiaaliturvajärjestelmästä vaikuttavat 
eittämättä siihen, mitkä aiheet aineistosta nousevat esille. Kritiikkinä tälle tutkimukselle 
voikin sanoa, että aiheeni kannalta erityisen tarpeellinen näkökulma, juuri sellaisten 
vanhempien näkökulma, jotka eivät ole ”aktiivisia osallistujia”, uupuu tästä 
tutkimuksesta. Tulevaisuudessa olisikin tärkeää jatkaa tämän aiheen tutkimista 
esimerkiksi sellaisten vanhempien näkökulmasta, jotka eivät ole syystä tai toisesta 
saaneet haettua niitä tukia, joihin he lain mukaan olisivat olleet oikeutettuja. 
 
Kaikki haastattelemani vanhemmat olivat hakeneet useita tukia lapselleen, joten tulosten 
voidaan katsoa kuvaavan vain niiden vanhempien tukien hakemista, joiden lapsilla on 
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suhteellisen paljon tuen tarvetta. Kuitenkin tutkimus antoi myös viitteitä siitä, että 
lievästi vammaisen lapsen tukien hakeminen saattaa olla vähintäänkin yhtä uuvuttavaa 
kuin vaikeasti vammaisen lapsen tukien hakeminen. Tukien ”oikein” hakeminen voi 
olla etenkin näissä lievästi vammaisten lasten tapauksissa haasteellista esimerkiksi siksi, 
että lapsella ei ole selkeää diagnoosia, jolla voisi yksiselitteisesti perustella tuen tarvetta.   
9.3 Pohdinta 
Tutkimukseni analyysin tuloksena on tukien hakemisesta kuva, jossa monet vaiheet 
hakemusprosessissa ovat haastavia vanhemmille. Vanhemmilta vaaditaan prosessissa 
taitoa ja tietämystä, jota heillä ei ole. Tutkielmani sijoittuu aikaan, jolloin sosiaali- ja 
terveydenhuollon rakenteet ovat muutostilassa ja käsitykset ja odotukset 
hyvinvointivaltiosta ovat kriisissä. Käynnissä oleva muutosprosessi avaa myös 
mahdollisuuden rakentaa sosiaali- ja terveydenhuollon järjestelmä uudelleen siten, että 
se tukee kattavammin järjestelmän asiakkaita ja poistaa aiemmin järjestelmässä 
havaittuja epäkohtia. Juuri tällaisten suurien rakenteellisten muutosten kynnyksellä on 
ensiarvoisen tärkeää, että sosiaali- ja terveyspalvelujen käyttäjiä ja niiden parissa 
työskenteleviä ihmisiä kuullaan ja heidän äänensä on mukana vaikuttamassa muutosten 
suuntaan.  Koen, että tutkimukseni on tuonut palvelujen käyttäjän tarpeellisen äänen 
kuuluville.  
 
Vammaisen lapsen sosiaaliturvajärjestelmä, joka näyttäytyy käyttäjälleen 
monimutkaisena ja hajanaisena, vaatii monilta osin kehittämistä, jotta sen parissa 
asioivat vanhemmat osaisivat toimia oikein. Tavoitteenahan tulisi olla, ettei tukien 
hakeminen tuottaisi lapsen vanhemmalle ylimääräistä rasitusta ja huolta.  
Näen palveluohjauksen toimintana, jonka avulla moni tutkimuksessani ilmennyt, 
vanhempia rasittava epäkohta saataisiin poistettua. Monet tutkijat pitävätkin 
palveluohjausta sopivana työmenetelmänä vammaisten (lasten perheiden) tukemisessa 
(mm. Hänninen 2007, 38; Maidell 2010, 234). Tällä hetkellä sosiaali- ja 
terveydenhuollon uudistusta koskevissa asiakirjoissa on löydettävissä lupaavia 
suunnitelmia siitä, miten asiakas halutaan tulevaisuudessa ottaa huomioon ja miten 
häntä halutaan tukea juuri palveluohjauksella. Asiakirjojen mukaan tavoitteena on 
tarjota palveluohjausta ja neuvontaa sellaisille asiakkaille, jotka tarvitsevat monia 
palveluita. (Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluintegraatio… 2016.) Aineistoni 
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perusteella useat vammaisten lasten perheet voi lukea juuri tähän monia palveluita 
tarvitsevien kategoriaan. Nykyisellään käytössä olevat ohjauksen toimintatavat vaativat 
kuitenkin kehittämistä, jotta ohjaus täyttäisi vammaisten lasten vanhempien tuen ja 
ohjauksen tarpeet. Palveluohjauksen työmenetelmän rakentaminen ja rajaaminen 
tuleekin lähteä asiakkaan näkökulmasta asiakasryhmäkohtaisesti.  
 
Palveluohjaus vammaisten lasten vanhemmille tulisi kehittää työmuodoksi, jonka avulla 
vanhemmat saisivat hakemisprosessissa apua yli rajojen. Tarpeellista olisi saada 
kokonaisvaltaista apua lasta koskevien tukien osalta tuen myöntäjätahosta riippumatta 
(mm. Kelan, terveydenhuolloin ja sivistystoimen tuet mukaan lukien). Nykyisellään 
palveluohjaus, niissä kunnissa, joissa sitä on tarjolla, keskittyy auttamaan yleensä vain 
kunnallisten sosiaalitoimen alaisten tukien hakemisessa. Palveluohjaus kunnallisena 
toimintana aiheuttaa myös eturistiriitaongelman. Kunnallisen palveluohjauksen suora 
kytkös tukien päättäjätahoon eli kunnan sosiaalitoimeen näyttäytyy neuvonnan kannalta 
ongelmallisena asetelmana, koska tuista tiedottavan tahon ja niistä päättävän tahon tulisi 
olla erillään toisistaan, jottei esimerkiksi ”portinvartijuuden” kaltaisia ilmiöitä pääse 
syntymään. Palveluohjausta tulisikin tarjota tukien myöntäjätahoista riippumattoman 
instanssin toimesta.  
 
Hännisen (2007, 17–18) kehittämässä ”palveluohjauksen kolmitasoisessa 
asiakaslähtöisessä neuvonta- ja palveluohjausmallissa”, jota olen avannut luvussa 2.3, 
on mielestäni hyviä ideoita siihen, miten toimivan palveluohjausmallin voisi rakentaa. 
Vammaisten lasten perheiden palveluohjauksen osalta tulisi Hännisen malliin kuitenkin 
tehdä lisämäärittelyjä, jotta se kattaisi vanhempien tarpeet. Esimerkiksi 
”palveluohjauksellisen työotteen” malli, joka on monin tavoin lähellä sellaista 
palveluohjauksen mallia, joka käsitykseni mukaan auttaisi suurta osaa haastattelemistani 
vanhemmista, tavoittelee asiakkaan valtaistumista. Kuitenkaan tavoite ei läheskään 
kaikkien vammaisten lasten vanhempien kohdalla ole realistinen johtuen siitä, että iän 
karttuessa, lapsen sairauden edetessä tai muun elämäntilanteen muuttuessa, on lapsen 
tukikokonaisuutta tarkistettava ja muutettava joskus hyvinkin usein.  Myös joiltakin 
muilta osin tulisi mallia kehittää myös erityisesti vammaisen lapsen perheen ja 
vanhemman paremmin kohtaavaksi malliksi.  
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Hallituksen linjauksiin liittyvän ” Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluintegraatio 
kilpailullisessa monituottajaympäristössä” -asiakirjan (Sosiaali- ja terveydenhuollon 
palveluintegraatio… 2016) mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksessa 
tavoitellaan mielestäni oikeanlaisia asioita asiakkaan tukemiseksi. Asiakirja ehdottaa, 
että asiakkaan tulisi saada asiakasohjausta ilman, että heitä pompotellaan. Tavoitteena 
on myös tarjota asiakkaan tueksi hänen kokonaistilannettaan seuraava henkilö, joka 
huolehtii siitä, että asiakkaan palvelut tulevat oikea-aikaisesti. (Mt.) Ainakin nämä 
lupaukset viestivät sitä, että tulevaisuuden asiakasohjauksessa otetaan aktiivinen ja 
holistinen ote asiakkaan kanssa toimittaessa. Vammaisen lapsen perheen ollessa 
asiakkaana on erityisen tärkeää huomioida perhe kokonaisuutena, osiensa summana ja 
osana laajempaa kokonaisuutta (ks. luku 5.1). Vammainen lapsi ja hänen vanhempansa 
ovatkin erityislaatuisessa tilanteessa sosiaaliturvan perusteella haettavien tukien 
suhteen. Tutkimukseni analyysin perusteella vanhemman suhde sosiaaliturvaan 
määrittyy tukien hakemisen osalta tällä hetkellä pääosin lapsen sosiaaliturvan 
hakemisen kautta. Sellaisiin kysymyksiä, kuten kuka tarvitsee tukia tai muuta apua, 
kuka tukia hakee tai kenelle tuet käytännössä kohdistuvat, ei ole yksiselitteistä 
vastausta. Oiva jatkotutkimuksen aihe olisikin tutkia, ketkä kaikki vammaisen lapsen 
perheessä tarvitsevat tukea lapsen vamman perusteella ja miten koko perheen 
tukikokonaisuus tulisi rakentaa. 
 
Nykyisessä monimutkaisessa ja pirstaleisessa sosiaaliturvajärjestelmässä 
sosiaalityöntekijän rooli tiedon välittäjänä korostuu. Lainsäädäntö ei nykyisellään tue 
riittävästi edellä ehdottamaani holistista palveluohjauksellista työotetta sosiaalityössä, 
joten sosiaalityöntekijän vastuulle jää usein se, kuinka laajasti hän asiakasta auttaa. Dan 
Houston (2014) muistuttaa, että sosiaalityöntekijän tarkoituksena ei ole täyttää 
järjestelmän tavoitteita vaan yrittää ymmärtää asiakkaan sosiaalista maailmaa, hänen 
tavoitteitaan ja lähtökohtiaan maailmassa. (Houston 2014, 94.)  Metteri (2012, 40, 61) 
näkee sosiaalityöntekijän roolin olevan järjestelmän ja palvelujen käyttäjän välissä. Hän 
korostaa, että sosiaalityöntekijällä on myös sosiaalipolitiikan toteuttajan rooli, joka 
antaa mahdollisuuksia järjestelmään vaikuttamisessa ja toisin toimimisessa järjestelmän 
sisällä. Toimijuuden näkökulman mukaan rakenteisiin ja rakenteissa oleviin 
toimintakulttuureihin on mahdollista vaikuttaa juuri rakenteiden sisältä käsin (esim. 
Virkola 2014, 45). Näin ymmärrän, että sosiaalityöntekijän välittäjän rooli on keskeinen 
sosiaaliturvajärjestelmässä, jossa yksittäisen ihmisen, kuten vammaisen lapsen 
 88 
vanhemman toimijuus ja vallitsevat rakenteet, ovat kiinteästi yhteydessä toisiinsa (esim. 
Jeffery 2011, 12). Vammaisen lapsen tukien hakemisessa voi nähdä, että makrotasolla 
tehdyt poliittiset päätökset vaikuttavat mikrotasolla perheen arkeen ja mahdollisuuksiin 
saada tarvittavaa tukea. Myös tuen puute yhdellä tasolla luo aina painetta toisille 
tasoille, ja tällöin tuen puute on korvattava toisilla tasoilla (Tonttila 2006, 10–11). Näin 
vanhemman toimijuuden mahdollisuudet tukien hakemisessa liittyvät myös siihen, 
miten sosiaalityöntekijä tukee vanhemman toimijuutta hakemisprosessissa. 
 
Tutkielmani tulosten perusteella tiedon panttaaminen, portinvartijuus ja epäluottamus 
liittyivät monen vanhemman kohdalla mielikuvaan sosiaalityöstä.  Vanhemmat eivät 
luottaneet siihen, että heidän lapsensa ja perheensä etu olisi keskeisellä sijalla, kun 
heille annetaan tietoa tuista tai tehdään päätöksiä. Nämä tuntemukset heijastavat sitä, 
että hyvinvointivaltiollinen huolenpidollinen ote on heikentynyt viime vuosikymmeninä 
ja, että ihmisen omaa vastuuta hyvinvoinnistaan on alettu voimakkaammin painottaa 
(esim. Hiilamo 2011; Payne 2005, 7–9).  
 
Tämän tutkimuksen tulosten perusteella voi myös ajatella, että hyvinvointivaltiollinen 
lupaus kattavasta sosiaaliturvasta ei enää täyty. Sellaiset ilmiöt, kuin tiedon 
panttaaminen ja portinvartijuus sosiaalityössä kertovat sosiaalityöstä ja sen 
arvomaailmasta, sosiaalityön toiminnasta ja toiminnan mahdollisuuksista tässä ajassa ja 
paikassa sekä ylikuormittuneiden sosiaalityöntekijöiden suhteesta työhönsä ja 
asiakkaisiinsa. Työterveyslaitoksen julkaisemassa ”Sosiaalityöntekijöiden hyvinvointi” 
tutkimushankkeessa, jossa tutkittiin sosiaalityöntekijöiden työhön liittyviä 
kuormitustekijöitä ja psyykkisiä resursseja sekä niiden yhteyttä hyvinvointiin, todettiin, 
että voidakseen vaikuttaa sosiaalityöhön ja sosiaalityöntekijän toiminnan 
mahdollisuuksiin, on ensin puututtava toiminnanmahdollisuuksiin rakenteellisella 
tasolla (Salo ym. 2016). 
 
Sosiaali- ja terveysministeriö lupaa verkkosivustollaan, että valtakunnallisessa sosiaali- 
ja terveyspalvelujen uudistuksessa tavoitteena on turvata se, että sosiaali- ja 
terveydenhuollon henkilöstöä on riittävästi ja että heidän ammatillinen osaamisensa on 
hyvää (Sosiaali- ja terveyspalvelut 2016). Myös vammaislainsäädännön uudistamista 
luvataan jatkaa osana sosiaalihuoltolain uudistusta.  Kelan, terveydenhuollon ja 
kunnallisen sosiaalitoimen vammaisia koskevat tuet tulevat lupauksen mukaan 
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löytymään yhdestä osoitteesta. (Vammaispalvelut- ja tukitoimet 2016.) Nämä 
suunnitelmat näyttävät hyvin lupaavilta. Mikäli uudistusten suunnittelutyö tämän lisäksi 
tehdään palveluiden käyttäjien, kuten vammaisten lasten vanhempien sekä sosiaali- ja 
terveydenhuolloissa työskentelevien työntekijöiden kanssa yhteistyössä, on kaikki 
mahdollisuudet siihen, että tulevat uudistetut toimintamallit ja niiden taustalla olevat 
rakenteet tukevat lupausten täyttymistä myös vammaisten lasten perheiden kohdalla.  
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Liitteet 
Liite 1: Kansainvälisen kirjallisuuden hakeminen 
 
Seuraavaksi esimerkkejä käsitteistä, joita olen käyttänyt hakiessani kansainvälistä 
kirjallisuutta. Hakukoneina olen käyttänyt mm. Ebscohost Databasea ja Proquest 
Databasea.  
 
benefits; yhdistelminä mm. benefits AND "disabled children" AND "filling out" 
benefits AND “applying for”  
benefits AND "disabled children" jne. 
 
Muun muassa seuraavia termejä olen käyttänyt yksin ja erilaisina yhdistelminä käyttäen 
pääasiassa AND -merkintää välissä:  
form 
filling out a form 
social support 
social policy 
social security 
application 
applying 
family support 
allowances 
bureaucracy 
paper work 
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Liite 2: Lisätietoa vammaisen lapsen tukijärjestelmästä 
 
Käytännössä keskeisimmät tahot, joilta vammaiselle lapselle voi hakea tukia ovat Kela 
ja kunnallinen sosiaalitoimi. Kelalta vammaisille lapsille tarkoitettuja tukia ovat 
esimerkiksi alle 16-vuotiaan vammaistuki, 16 vuotta täyttäneen vammaistuki, 
ruokavaliokorvaus sekä tulkkauspalvelut. Vammaistuet ja hoitotuki myönnetään 
toistaiseksi tai määräajaksi. Vammaistuet ja hoitotuki on porrastettu henkilön tuen 
tarpeen mukaan perustukeen, korotettuun tukeen ja ylimpään tukeen. 
Ruokavaliokorvaus myönnetään toistaiseksi.  (Laki vammaisetuuksista 570/2007.) 
Tulkkauspalvelut myönnetään toistaiseksi tai määräajaksi. (Laki vammaisten 
henkilöiden tulkkauspalvelusta 133/2010). Tämän lisäksi Kelasta voi hakea kuntoutusta. 
Kuntoutusta voi saada kuntoutuslaitoksessa tai avokuntoutuksena. Tämän lisäksi 
kuntoutukseksi katsotaan sopeutumisvalmennuskurssit ja kuntoutuskurssit. 
Kuntoutuksena voidaan myöntää myös apuvälineitä, jotka helpottavat opiskelua tai 
työtä. 1.1.2016 alkaen vaikeavammaisen lääkinnällinen kuntoutus on muuttunut 
vaativaksi lääkinnälliseksi kuntoutukseksi. Myöntämiskriteerit kuntoutuksen osalta 
muuttuivat siten, että myöntämisen edellytyksenä ei enää ole esimerkiksi vähintään 
korotetun vammaistuen saaminen, kuten aiemmin kriteerinä oli (Kuntoutus 2015.)  
 
Kunnallisista sosiaalisista tuista vastaa kunnan sosiaalitoimi. Kunnassa voidaan asioida 
sosiaaliviraston eri yksiköiden, kuten vammaispalvelujen, lastensuojelun tai 
toimeentulotuesta vastaavan yksikön kanssa. Tämän lisäksi perheen on mahdollista 
saada erilaisia palveluja esimerkiksi terveydenhuollon kautta. Esimerkiksi 
apuvälineiden tarpeesta tai kodin muutostöistä ollaan usein jossain vaiheessa yhteydessä 
kunnalliseen terveydenhuoltoon. Tämän lisäksi on useita järjestöjä ja yhdistyksiä, joista 
on mahdollista hakea helpotusta elämään vammaisen lapsen tuomien haasteiden kanssa.  
Kunnasta voidaan hakea esimerkiksi asunnon muutostöitä, omaishoidontukea, 
kuljetustukea, henkilökohtaista avustajaa tai tukihenkilöä, avustusta esimerkiksi auton 
ostamiseen tai välttämättöminä koettuihin apuvälineisiin, kuten tietokoneeseen. Tieto 
mahdollisista tuista ja etuuksista sekä palveluista on yleensä löydettävissä kaupunkien 
internetsivuilta, mutta tieto on kussakin kunnassa esillä hyvin eri tavoin. Esimerkiksi 
Helsingin kaupungilla on jaoteltu vammaisille haettavana olevat palvelut seuraaviin 
ryhmiin: Asumiseen liittyvät palvelut, henkilökohtainen apu, kuljetuspalvelu, 
työllistyminen, päivätoiminta ja koulutus ja muita palveluja ja omaishoidontuki taas 
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löytyy Helsingissä ikääntyneiden palveluiden yhteydestä. Tämän lisäksi monet muut 
tahot, kuten terveydenhuolto esimerkiksi apuvälineiden kohdalla, tai opetustoimi 
kouluasioiden kohdalta saattavat tulla kysymykseen lapsen vammasta riippuen.   
Ohessa ote Helsingin kaupungin verkkosivustolta, josta löytyy luettelona vammaisten 
palvelut ja lomakkeet: 
 
Vammaisten palvelut ja lomakkeet 
 Asiakastiedote kehitysvammahuollon palveluista   
 Maksut 
ITSENÄISTÄ ASUMISTA TUKEVIA PALVELUJA 
 Asunnon muutostyöt 
-  Hakemus asunnon korjaus- ja muutostöistä   
 Asuntoon kiinteästi asennettava väline tai laite 
 Päivittäisistä toiminnoista suoriutumisessa tarvittavat välineet, koneet ja laitteet 
 Kehitysvammaisten lyhytaikaishoito 
ASUMISEEN LIITTYVÄT PALVELU 
 Palveluasuminen 
 Palveluasumisen palveluseteli 
 Perhehoito 
 Kehitysvammaisten asumispalvelujen vuokrankanto 
 Kehitysvammaisten asumispalvelut ryhmäkodissa 
 Kehitysvammaisten autettu, ohjattu ja tuettu asuminen   
 Kehitysvammaisten laitoshoito 
 Lomakkeet 
-  Arvio asumispalvelun tai laitoshoidon tarpeesta     
HENKILÖKOHTANEN APU  
 Henkilökohtainen apu 
 Henkilökohtaisen avun palveluseteli 
KULJETUSPALVELU 
 Kuljetuspalvelu ja siihen liittyvä saattajapalvelu 
 Kuljetuspalvelun omavastuuosuudet 
 Helsingin Matkapalvelun kuljetukset helsinkiläisille 
- Asiakasopas  
- Asiakasopas tekstitiedostona 
 Lomakkeet 
-  Lääkärintodistus vammaispalvelulain mukaisen kuljetuspalvelun tarpeesta   
-  Vammaispalvelulain mukaisen kuljetuspalvelun hakemus ja arviointi   
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-  Kuljetustukihakemus, sosiaalihuoltolain mukainen   
-  Kuljetustuen tuloselvitys, sosiaalihuoltolain mukainen   
TYÖLLISTYMINEN, PÄIVÄTOIMINTA JA KOULUTUS 
 Kehitysvammaisten työ- ja päivätoiminta   
 Kehitysvammaisten valmentava koulutus 
 Kehitysvammaisten vapaa-ajan toiminta    
 Vaikeavammaisten päivätoiminta   
 Tuetun työllistymisen palvelun työvalmennus 
 Tuettu työllistyminen  
 Kehitysvammaisten valmentava koulutus 
 Kehitysvammaisten vapaa-ajan toiminta 
 Oppaita ja muita julkaisuja 
-  Lähde oppimaan -opas 2015 pdf-tiedostona ja rtf-tiedostona 
MUITA PALVELUJA 
 Kehitysvammaisten erityishuollon sosiaalityö 
 Kehitysvammapoliklinikan palvelut 
 Kehitysvammaisten sosiaaliohjaus 
 Kehitysvammaisten tukihenkilötoiminta 
 Kehitysvammaisten asiakasmaksujen harkinnanvaraisen alentamisen tai 
perimättä jättämisen hakeminen 
 Palvelut autismin kirjon henkilöille 
 Palvelusuunnitelma 
 Sopeutumisvalmennus 
 Sosiaalityö 
 Tukihenkilötoiminta 
 Vammaisasiamies 
 Vamman vuoksi aiheutunut ylimääräinen vaatekustannus 
 Kommunikaatio-opetus 
LOMAKKEET 
 Erityislapsenvahtihakemus   
 Hakemus invalidikortin myöntämistä varten   
 Hakemus palvelun saamiseksi (hakijan kunta muu kuin Helsinki   
 Kommunikaation opetuksesta suositus   
 Kommunikaation opetukseen hakemus   
 Perustietolomake, Tuetun työllistymisen palvelu   
 Tukihenkilön kulut vammaistyössä   
 Tukihenkilöpalkkio vammaistyössä   
 Tuloselvitys kotipalvelu- ja kotisairaanhoitomaksun määrittämistä varten   
 Tulo- ja varallisuusselvitys sosiaalihuoltolain mukaisen kuljetustuen hakemusta 
varten  
 Vammaispalveluhakemus    
 
 
 99 
Lähteet:  
Kuntoutus. Kelan verkkosivusto. http://www.kela.fi/kuntoutus. Luettu 5.10.2016.   
Laki vammaisetuuksista 570/2007. Kelan verkkosivusto. 
http://plus.edilex.fi/kela/fi/lainsaadanto/20070570?toc=1. Luettu 25.11.2015.   
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palvelut/palvelut  
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Liite 3: Haastattelupyyntökirjeet  
 
KIRJE LEIJONAEMOT RY:N FACEBOOK-SIVUILLE 
 
Vammaisen lapsen vanhempi, tule haastateltavaksi! 
Olen Helsingin yliopiston sosiaalityön opiskelija ja vaikeasti kehitysvammaisen, 
sydänvikaisen 11-vuotiaan pojan leijonaemo. Teen pro gradu –tutkielman siitä, millaisia 
tuntemuksia ja kokemuksia hakemusten tekeminen vammaisen lapsen omaisessa 
herättää sekä mitkä asiat vaikuttavat näiden tuntemusten syntymiseen. Toivon löytäväni 
haastateltavaksi 3–5 vammaisen lapsen vanhempaa, joilla on kokemusta 
hakemusprosessista.   
   
Pyydän Sinua, pääkaupunkiseudulla asuva isä tai äiti, jonka lapsi saa tai hänelle on 
haettu vähintään kolmea tukea tai etuutta (esim. alle 16-vuotiaan vammaistuki, 
kuljetustuki ja omaishoidontuki), osallistumaan haastatteluun!  
 
Haastattelut on tarkoitus suorittaa syys- ja lokakuun 2015 aikana ja haastattelu on 
mahdollista toteuttaa kotonasi, mikäli näin haluat. Haastatteluun menee aikaa n. 1-1,5 
tuntia. Pyydän sinua ilmoittamaan minulle, mikäli haluat osallistua tutkimukseen 
01.10.2015 mennessä joko puhelimitse tai sähköpostitse. Jos olet vielä epävarma, soita 
tai lähetä sähköpostia -vastaan mielelläni kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiin! 
 
Tutkimukseen osallistuminen on täysin vapaaehtoista ja luottamuksellista ja voit 
keskeyttää tutkimukseen osallistumisen missä tahansa tutkimuksen vaiheessa 
ilmoittamalla tästä minulle. Haastattelut nauhoitetaan ja siirretään kirjalliseen muotoon. 
Siirtovaiheessa huolehdin siitä, että tiedot esitetään sellaisessa muodossa, että yksittäisiä 
henkilöitä ei voida tunnistaa. Kerätty haastatteluaineisto on vain minun käytössäni ja 
hävitän sen tutkielman valmistuttua.  
 
 
Ystävällisesti,  
Eva Rauramo 
p. 040 522 30 69, 
eva.rauramo@helsinki.fi 
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KIRJE VAMMAISTEN LASTEN ISILLE 
 
Vammaisen lapsen isä, tule haastateltavaksi! 
Olen Helsingin yliopiston sosiaalityön opiskelija ja vaikeasti kehitysvammaisen, 
sydänvikaisen 11-vuotiaan pojan leijonaemo. Teen pro gradu –tutkielman siitä, millaisia 
tuntemuksia ja kokemuksia hakemusten tekeminen vammaisen lapsen omaisessa 
herättää sekä mitkä asiat vaikuttavat näiden tuntemusten syntymiseen. Olen saanut 
haastateltavakseni neljä äitiä, mutta yhtään isää en ole onnistunut tavoittamaan. Toivon 
saavani myös isien näkökulman tutkimukseeni. Toivon löytäväni haastateltavaksi 1–2 
vammaisen lapsen isää, joilla on kokemusta hakemusten tekemisestä.   
   
Pyydän Sinua, pääkaupunkiseudulla asuva isä, jonka lapsi saa tai hänelle on haettu ja 
saatu vähintään kolmea tukea tai etuutta (esim. alle 16-vuotiaan vammaistuki, 
kuljetustuki ja omaishoidontuki, iltapäivätoiminta), osallistumaan haastatteluun!  
 
Haastattelut on tarkoitus suorittaa loka- ja marraskuun 2015 aikana ja haastattelu on 
mahdollista toteuttaa kotonasi, mikäli näin haluat. Haastatteluun menee aikaa n. 1–1,5 
tuntia. Pyydän sinua ilmoittamaan minulle, mikäli haluat osallistua tutkimukseen 
30.10.2015 mennessä joko puhelimitse tai sähköpostitse. Jos olet vielä epävarma, soita 
tai lähetä sähköpostia -vastaan mielelläni kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiin! 
 
Tutkimukseen osallistuminen on täysin vapaaehtoista ja luottamuksellista ja voit 
keskeyttää tutkimukseen osallistumisen missä tahansa tutkimuksen vaiheessa 
ilmoittamalla tästä minulle. Haastattelut nauhoitetaan ja siirretään kirjalliseen muotoon. 
Siirtovaiheessa huolehdin siitä, että tiedot esitetään sellaisessa muodossa, että yksittäisiä 
henkilöitä ei voida tunnistaa. Kerätty haastatteluaineisto on vain minun käytössäni ja 
hävitän sen tutkielman valmistuttua.  
 
 
Ystävällisesti,  
Eva Rauramo 
p. 040 522 30 69, 
eva.rauramo@helsinki.fi 
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Liite 4: Kysymyksiä haastattelun tueksi  
 
A. 
Taustatietoja:  
Ikä? 
Sukupuoli? 
Vanhemman työtilanne/opiskelu…muu tilanne? 
Keitä muita perheeseen kuuluu? 
Mikä on oma terveystilanteesi? 
Mikä vamma tai sairaus lapsellasi on? 
Mitä tukia tai etuuksia lapsesi saa? 
Mitä hakemuksia teet vuoden aikana? 
Miten vamma tai sairaus vaikuttaa perheenne arkeen?  
 
Jana siitä, kuinka kuormittavaksi vanhempi kokee lapsen hoidon. 1=ei kuormita  
lainkaan 10= hyvin kuormittavaa. Sijoita ensin ”saman ikäisen lapsen kuormittavuus 
yleensä” janalle. 
Oma lapsi = X, saman ikäisen lapsen kuormittavuus yleensä = x 
 
1     10 
I----------------------------------------------------------------------------------I 
B1. Haastattelukysymyksiä 
Kuinka monta hakemusta teet vuoden aikana? 
Miten eri hakemukset poikkeavat toisistaan? Onko tavoitteissa/tekstissä eroja  
Mikä on haastavin hakemus? Miksi? 
Millaisessa tilanteessa haluat täyttää hakemuksen? 
Millaisia voimavaroja hakemuksen tekeminen vaatii? 
Minkälaiset asiat tukevat hakemuksentekoa? 
Minkälaiset asiat haittaavat ja estävät hakemuksen tekoa? 
Mikä hakemuksenteossa on haastavaa? 
Mikä hakemuksenteossa on palkitsevaa? 
Miten hakemuksen teksti tulee mielestäsi kirjoittaa? 
 
Minkälaisia ajatuksia ja tuntemuksia sinulla on hakemuksenteon eri vaiheissa? 
Hakemusprosessin vaiheet:  
 Tieto, että hakemus tulee tehdä,  
 lomakkeen hankkiminen,  
 lomakkeen tekeminen,  
 lomakkeen toimittaminen tukea myöntävälle taholle 
 päätöksen saaminen -> valittaminen->päätös valituksesta 
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Mikä tukisi sinua hakemusten täyttämisessä? Mainitse 2-3 kehittämisehdotusta. 
 
Kiinnostavia aiheita keskustelunaiheiksi haastattelussa 
Asioiden suhteet 
Jaksaminen ja hakemus 
Etuudet ja hakemus 
Sairaus ja hakemus 
Toimintakulttuuri ja hakemus –ketä hakemus palvelee parhaiten 
 -minkä näkökulman perheestä/sairaudesta/lapsesta hakemus tuo esille? 
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Liite 5: Teemoittelun vaiheet 
 
 
 Vaihe 1.  
Teemat 
Vaihe 2. 
Teemakategoriat 
Vaihe 3. 
Pääteemat 
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E 
L 
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Ä 
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234 kpl 
 
tiedon saaminen tuista 
tiedon saaminen hakemisesta 
    hakemusprosessin aikana  
hakemustekniikka 
asiantuntijat 
hakemusprosessissa 
hakemuksen teon vaikutus 
perheeseen 
tuki hakemusprosessissa 
ihmisen tuki 
hakemusprosessissa  
henkilökohtainen kontakti 
hakemusprosessissa 
keskitetty hakemus  
hakemuspaperi  
positiivista hakemisessa 
byrokratia 
rakenteet 
turha hakemusten teko 
hakuprosessin monimutkaisuus 
ja epäselvyys 
voimattomuus, tunne ettei voi 
vaikuttaa 
luottamus päätöksentekijöihin 
vastakkainasettelun 
kokemukset 
oikeudenmukaisuus 
tuki vastaa tarvetta 
tuen tärkeys 
hakemattajättäminen 
halu pärjätä itsenäisesti 
leimautuminen 
suhde tukiin ja hakemiseen 
suhde sosiaalityöhön 
kirjoittamisen vaikutus 
kirjoittajaan 
vanhemman suhde hakemiseen 
”ihminen hakijana” 
lapsi väliinputoajana 
lapsen sairaus 
lapsen etu 
sujuva arki 
parannusehdotuksia 
 
34 kpl 
 
 
Tiedon saaminen 
etuuksista ja tuista 
 
Hakemuksen tekemisen 
tekniikka 
 
Tuki hakemusprosessissa 
 
Hakemisen vaikutus 
perheeseen 
 
Parannusehdotuksia 
 
 
Vanhempien kokemuksia 
tukijärjestelmästä 
 
Hakemusjärjestelmän 
jäykkyys ja byrokratia 
 
Luottamus 
päätöksentekijöihin 
 
 
Vanhempi hakijana 
 
Vammainen lapsi tuen 
hakemisen lähtökohtana 
 
Perhe etuus- ja 
tukijärjestelmän 
asiakkaana (perheen suhde 
sosiaaliturvajärjestelmään) 
 
11 kpl 
 
Hakemuksen tekeminen 
 Haastatellut 
vanhemmat 
 Tavoitteena ”oikein” 
tehty hakemus 
 Tarkkaan harkittu 
mutta rehellinen 
kirjoitustyyli 
 
 
Tukijärjestelmä 
vammaisen lapsen 
vanhemman näkökulmasta 
 Järjestelmän   
monimutkaisuus ja 
pirstaleisuus  
 Tiedon saaminen tuista 
 Tuki 
hakemusviidakossa 
 Asiantuntijalausuntojen 
kontrollointi sekä 
väliinputoaminen 
 
 
Luottamuspula 
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Liite 6: Vanhemman suostumuslomake 
 
 
 
 
 
Suostumus haastattelutietojen käytöstä tutkimuskäyttöön  
 
Saamassani saatekirjeessä olen saanut tietoa Eva Rauramon pro gradu -tutkielmasta.  
Annan suostumukseni siihen, että Eva Rauramo saa käyttää haastatteluani 
tutkielmassaan tutkimustarkoituksessa. 
 
Olen tietoinen siitä, että haastatteluaineisto hävitetään tutkimuksen valmistuttua. Olen 
myös tietoinen siitä, että voin lopettaa tutkimukseen osallistumisen missä tahansa 
tutkimuksen vaiheessa. Tiedän myös, että voin olla vastaamatta minulle esitettyihin 
kysymyksiin. 
 
 
 Toivon, että lähetät tutkimuksen minulle sähköpostitse osoitteeseen  
 
_________________________________________________________________ 
 
 
 
 
Paikka ja päivämäärä  
 
__________________________________________________ 
 
 
Allekirjoitus ja nimenselvennys 
__________________________________________________     
 
 
 
